Psihosocijalna podrska osobama s tumorima mozga

Velicki, Sasa

Master's thesis / Diplomski rad
2024

Degree Grantor / Ustanova koja je dodijelila akademski / strucni stupanj: University of
Zagreb, Faculty of Education and Rehabilitation Sciences / Sveuciliste u Zagrebu,
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Permanent link / Trajna poveznica: https://urm.nsk.hr/urn:nbn:hr:158:206629

Rights / Prava: In copyright/Zasticeno autorskim pravom.

Download date / Datum preuzimanja: 2025-03-12

Repository / Repozitorij:

Faculty of Education and Rehabilitation Sciences -
Digital Repository

DIGITALNI AKADEMSKI ARHIVI I REPOZITORLIL

zir.nsk.hr


https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:158:206629
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
http://rightsstatements.org/vocab/InC/1.0/
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://repozitorij.erf.unizg.hr
https://zir.nsk.hr/islandora/object/erf:1560
https://repozitorij.unizg.hr/islandora/object/erf:1560
https://dabar.srce.hr/islandora/object/erf:1560

SveuciliSte u Zagrebu

Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Diplomski rad

Psihosocijalna podrSka osobama s tumorima mozga

Sasa Velicki

Zagreb, rujan 2024.



SveuciliSte u Zagrebu
Edukacijsko-rehabilitacijski fakultet

Diplomski rad

Psihosocijalna podrSka osobama s tumorima mozga

Sasa Velicki doc.dr.sc. Damir Miholi¢

Zagreb, rujan 2024.



Izjava o autorstvu rada

Potvrdujem da sam osobno napisala rad Psihosocijalna podrska osobama s tumorima mozga

i da sam njegova autorica.

Svi dijelovi rada, nalazi ili ideje koje su u radu citirane ili se temelje na drugim izvorima jasno

Su 0znaceni kao takvi te su adekvatno navedeni u popisu literature.

Ime 1 prezime: Sasa Velicki

Mijesto i datum: Zagreb, rujan 2024.



Zahvaljujem mentoru doc.dr.sc. Damiru Miholi¢u koji je svojim zanimljivim i motiviraju¢im
predavanjima utjecao na moj interes za ovo podrudje te pruzio pomo¢ i podrsku u izradi ovog
diplomskog rada.

Velika hvala mojoj obitelji i svim prijateljima koji su uvijek bili izvor snage kada je bilo
najteze.

Zahvaljujem takoder i svojoj sestri koja je svih pet godina bila moj oslonac i svaki stres
tijekom studiranja podijelila sa mnom i ucinila ga manjim.

Najvise zahvaljujem Luki na nesebi¢noj podrsci i motivaciji posljednjih godina i na velikoj
hrabrosti koja je inspirirala temu ovog diplomskog rada.



Naslov rada: Psihosocijalna podrSka osobama s tumorima mozga
Ime i prezime studentice: Sasa Velicki
Ime i prezime mentora: doc.dr.sc. Damir Miholié

Program/modul na kojem se polaze diplomski ispit: Edukacijska rehabilitacija,

Rehabilitacija, sofrologija, kreativne i art/ekspresivne terapije

Sazetak rada

Pojavnost oboljelih od malignih bolesti svakim je danom sve ve¢a. Medu njima su i tumori
mozga koji nerijetko zbog svoje lokalizacije mogu stvoriti ozbiljne probleme u Zzivotu
bolesnika. Tumor na mozgu moze se javiti u bilo kojem periodu Zivota, no najéesci je u djece
i odraslih iznad 45 godina. Pojava bolesti, lijeenje i oporavak izuzetno su stresni za oboljelu
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Abstract

The incidence of malignant diseases is increasing every day. Among them are brain tumors,
which due to their location can often create serious problems in patient's life. Brain tumor can
occur at any time but it is most common in children and adults over the age od 45. The onset
of the disease, treatment, and recovery are extremely stressful for the affected individual and
their loved ones and are negatively impacting their quality of life. This master's thesis will
present the basic characteristics of brain tumors, the correlation of their occurrence with
specific symptoms and postoperative consequences, and their impact on the emotional,
mental, psychological, and physical state of the person through the analysis of relevant
research and available literature. Specific features of the quality of life of the affected person
and their family will also be presented from the moment of diagnosis through the treatment
and recovery process. The concepts of psychosocial oncology and psychosocial support will
be defined as prerequisites for the overall recovery of the affected person. Various providers
of support will be discussed, utilizing different strategies and techniques in working with this
population to contribute to a faster, higher quality, and more comprehensive recovery,
including counseling, support groups, as well as various types of creative therapies. The role
of educational rehabilitation in the recovery process of individuals affected by brain tumors

will also be emphasized.
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1.UVOD

U danasnje doba svjedo¢imo sve veéem porastu malignih oboljenja u ljudskoj populaciji.
Tumori mozga u usporedbi s ostalim oblicima malignih oboljenja, relativno su rijetki, no i
dalje predstavljaju velik izazov za samu oboljelu osobu, njezinu obitelj ali i zdravstveno i
stru¢no osoblje koje se bavi ovim podruc¢jem. Definiraju se kao novotvorine abnormalnih
nakupina tkiva, a najéesée ih dijelimo na primarne i sekundarne. Primarni tumori mogu biti
benigni ili maligni. Benigni tumori nemaju maligni potencijal, no problem moze predstavljati
njihov smjestaj i nedostupnost ucinkovitog lije¢enja. Dobna distribucija tumora mozga
pokazuje dva vrhunca pojavnosti: jedan u dje¢joj dobi i drugi u dobi izmedu 45 1 70 godina
Najces¢i simptomi koje uzrokuju tumori mozga su ceste glavobolje, vrtoglavice, promjene u
ponasanju, oSteCenja vida, mucnine i povracanje, epilepticki napadaji. Svi navedeni simptomi
negativno utjeCu na kvalitetu zivota pojedinca izazivajuci velike koli¢ine distresa (Hrvatski
zavod za javno zdravtsvo, 2018). Od samog saznanja o dijagnozi, preko lije¢enja i oporavka,
oboljeli se nose s lepezom razli¢itih emocija tijekom suoCavanja s boles¢u. Reakcije na samu
bolest uvelike ovise o karakteru oboljele osobe, no kod vecine je prisutan osjecaj straha, Soka,
krivnje, nevjerice (Silberfab i Greer, 1982, prema Moorey i Greer, 2012). Mnogobrojna
domaca 1 strana istrazivanja isticu vaznost kvalitete zivota kao jednog od klju¢nih ¢imbenika
u uspjesnosti lijeGenja i prezivljavanja oboljelih. Kada je kvaliteta Zivota smanjena, oboljele
osobe suoCavaju se s poteskoCama u postizanju objektivnog i subjektivnog blagostanja,
donoSenju vaznih odluka za lijeCenje, odrzavanju drustvenih uloga, suoCavanju s malignom
boleséu i svakodnevnom funkcioniranju (Simi¢ i sur., 2022). Dijagnoza tumora mozga
uvelike utjece 1 na kvalitetu zivota obitelji oboljelih, budu¢i da su oni ¢esto neprestana pomo¢
1 podrska u ozdravljenju i oporavku (Dumanci¢, Korent, Prstec, 2015, prema Horvat, 2018).
Psihosocijalna podrska osobama s tumorima mozga predstavlja kljucan aspekt cjelokupne
skrbi za pacijente suocene s ovom teskom dijagnozom. Tumori mozga ne utje€u samo na
fizi€ko zdravlje pacijenata, ve¢ Cesto sa sobom donose i znac¢ajne emocionalne, kognitivne i
socijalne izazove. SuoCavanje s neizvjesnosScu ishoda lijecenja, promjenama u kvaliteti Zivota,
te prilagodbom na moguée neuroloske i kognitivne deficite moze biti izuzetno stresno za
oboljele i njihove obitelji. U takvom kontekstu, psihosocijalna podrska kroz svoje razne
oblike i pruzatelje ima za cilj pruziti emocionalnu potporu, olaksati prilagodbu na novu
zivotnu stvarnost te unaprijediti opcéu kvalitetu zivota pacijenata i njihovih obitelji

(Dimitrijevi¢, 2022).



2. CIL] RADA

Cilj ovog diplomskog rada je pruziti uvid u vaznost i u¢inke pruzanja psihosocijalne podrske
osobama koje se suocavaju s tumorima mozga. Kroz analizu relevantnih istrazivanja i
dostupne literature, cilj je navesti osnovne znacajke tumora na mozgu te opisati specificnosti
suoCavanja s boles¢u. Takoder je cilj predstaviti neke od oblika podrske i moguée pruzatelje
podrske koji uvelike mogu doprinijeti poboljsanju kvalitete Zivota pojedinca i njegove obitelji
i pomo¢i mu u procesu lijecenja i oporavka. Zeli se takoder naglasiti vaznost integracije
psihosocijalne podrske u sveobuhvatan pristup lijeCenju ove kompleksne bolesti kako bi se
osiguralo holisticko i cjelovito zbrinjavanje oboljele osobe. Ovaj rad takoder ima za cilj
prikazati ulogu edukacijskog rehabilitatora u cjelokupnom procesu oporavka oboljelih osoba.
Budu¢i da tumori mozga spadaju u kroni¢na oboljenja, uloga edukacijsko-rehabilitacijskog
stru¢njaka u ovom podru¢ju moze ukljucivati: rad na razvijanju strategija za suocavanje s
nerijetkim promjenama koje proizlaze kao posljedica bolesti, podr§ku u adaptaciji na nove
okolnosti i prevladavanje emocionalnih i socijalnih prepreka vezanih uz cjelokupan proces

oporavka.



3. TUMORI MOZGA

Mozak zajedno sa kraljezni¢cnom mozdinom ¢ini srediSnji ziv¢ani sustav (U daljnjem tekstu:
S7S). Prema Korent (2013) tumori mozga patoloska su tvorba koja nastaje uslijed
prekomjernog umnozavanja abnormalnih stanica. Mozemo ih dakle definirati kao abnormalne
izrasline koje se mogu javiti u bilo kojoj zivotnoj dobi i zahvatiti razli¢ite dijelove zivéanog
sustava. Autori Damjanovi¢, Juki¢ i Nola (2008) takoder definiraju tumore mozga kao
novotvorine abnormalnih nakupina tkiva, ¢iji rast nije u skladu s rastom normalnog tkiva te se
neovisno o dobi i spolu osobe mogu razviti bilo kada i bilo gdje u sredisnjem Zivéanom

sustavu te predstavljaju iznimno heterogenu skupinu. Nazivaju se jo$ i neoplazmama.

3.1. Klasifikacije i prevalencija

Uz osnovnu podjelu tumora mozga na primarne i sekundarne, mozemo ih klasificirati i prema
malignom potencijalu, kronoloski i topografski. Osnovna podjela, ujedno i najjednostavnija,
sastoji se od ve¢ spomenutih pojmova primarni i sekundarni tumori mozga. Primarni tumori
mozga odnose se na one koji potjeCu iz samog mozdanog funkcionalnog tkiva (parenhima),
dok sekundarni u pravilu oznaCavaju metastatske tumore (Brinar i sur., 2009 prema Zeko,
2019). Najcesci oblik primarnog tumora mozga jest gliom. Gliomi su primarni tumori mozga
koji nastaju od stanica glija a mozemo ih podijeliti u nekoliko skupina s obzirom na njihovu
gradu, stupanj malignosti, lokalizaciju i dob u kojoj se javljaju (Hrvatska enciklopedija,
2024). Neki od najées¢ih glioma su: astrocitomi (koji ¢ine 80% svih glioma),
oligodendrogliomi, meduloblastomi, meningeomi. Tumori mozga prema malignom
potencijalu mogu biti maligni (zlo¢udni) i benigni (dobro¢udni) tumori mozga. Zlo¢udne
novotvorine ¢esto nazivamo i rakom. Zlocudni tumori mozga sadrze zlocudne stanice, brzo
rastu i ¢esto su opasne po zivot, dok dobrocudni tumori ne sadrze zlo¢udne stanice, imaju
jasne i vidljive granice, obi¢no se mogu ukloniti i rijetko se vracaju, a njihove stanice rijetko
napadaju okolna tkiva (Hrvatska udruga za oboljele od tumora mozga Glia, 2024). No bez
obzira na ove navedene razlike, sve su novotvorevine maligne po lokalizaciji bez obzira na
svoj maligni potencijal jer bilo kakav ekspanzivni proces unutar lubanje u kojem se nalazi
SZS, moze uzrokovati teske posljedice pa ¢ak i smrt (Samija i sur. 2006). Najéeséi zlocudni

tumor mozga je glioblastom, koji je ujedno i jedan od tumora s najlosijom prognozom.



(Hrvatski zavod za javno zdravstvo, 2023). Kronoloska Klasifikacija odnosi se na podjelu
tumora mozga s obzirom na dob kada se javljaju. 1z toga proizlaze tumori mozga nastali u
djetinjstvu, odrasloj dobi i pojava tumora na mozgu kod starije populacije. Topografska
klasifikacija tumora odnosi se na lokalizaciju samog tumora unutar SZS-a. Ovdje razlikujemo
tumore koji se nalaze unutar lubanje odnosno intrakranijski (85%) i one smjeStene u
kraljezni¢koj mozdini (15%) (Brinar i sur., 2009 prema Zeko, 2019).

Podatak Hrvatskog zavoda za javno zdravstvo iz 2020. godine govori o dijagnosticiranih 418
(50% kod Zena) primarnih zlo¢udnih tumora mozga, od ¢ega 81% kod osoba starijih od 50
godina. Iako su CeS$¢i u starijoj dobi, navode kako su zlo¢udni tumori mozga jedno od
najces¢ih zlocudnih oboljenja i kod djece. U 2020. godini odgovorni su za 13% svih

dijagnoza zlo¢udnih bolesti kod djece mlade od 19 godina.

3.2. Uzroci pojavnosti i klinicke manifestacije

Tocni uzroci pojave tumora na mozgu do danas su nepoznati, no postojanost odredenih
¢imbenika rizika govori o predispozicijama za razvoj ove bolesti unutar populacije. Iako je
tesko strogo definirati ¢imbenike rizika za nastanak tumora SZS-a, uoéena je povezanost
pojave tumora sa izloZenosti kemijskim spojevima kao Sto su policiklicki ugljikohidrati te
sastojcima polivinil-klorida i gume. Takoder prekomjerna konzumacija alkohola, opijata i
uzimanje odredenih lijekova tijekom trudnocée takoder mogu uzrokovati pojavu bolesti. Jo$
jedan od ¢imbenika rizika jest izloZzenost ioniziraju¢em zrac¢enju. Nasljedna sklonost postoji
kod bolesnika s tuberoznom sklerozom i neurofibromatozom tipa 1 i 2 (Samija i sur. 2006).
Nekoliko razli¢itih istrazivanja (Cheng i sur. 2021; Shad i sur. 2022) pokusalo je do¢i do
podataka o mogucoj povezanosti traumatskih ozljeda glava i razvoja tumora na mozgu, no i
dalje nedostaju konkretni dokazi koji bi omogucili donosenje valjanog zaklju¢ka o uzro¢no-

posljedi¢noj vezi traumatske ozljede glave s nastankom tumora na mozgu.

Klini¢ke manifestacije tumora na mozgu uvelike ovise o to¢noj lokalizaciji tumora u SZS-u i
njegovoj veli¢ini. Neki tumori rastu prikriveno i asimptomatski sve dok ne postanu izrazito
veliki. Tumori smjesteni u blizini vitalnih podruéja, klinicki se manifestiraju vrlo brzo zbog
prodiranja u ta podrucja (Kurtovi¢, 2013). Neki od najces¢ih simptoma koji mogu indicirati
postojanost tumora na mozgu su glavobolja, mu¢nina i povracanje, poviseni intrakranijalni

tlak, poremecaji vida, epilepti¢ni napadaji i psihi¢ki poremecaji. Glavobolje se u pocetnim
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stadijima bolesti pojavljuju rijetko i kratkotrajne su, no s vremenom se postupno pojacavaju u
trajanju i intenzitetu. Najées¢e se javljaju ujutro, netom nakon budenja (Simunovié, 2008).
Mucnina i povracanje ¢eS¢i su simptomi tumora mozga kod djece. Obi¢no se javljaju uz
glavobolju, a karakteriziraju ih kratkotrajnost i brz oporavak. Epilepti¢ni napadaji su takoder
Cest simptom kod pacijenata s tumorom mozga. Spororastuci tumori najvise Su epileptogeni.
Epilepsija povezana s tumorom moze se klasificirati kao "simptomatska epilepsija”, koja je
definirana kao razvoj epilepsije uzrokovan prepoznatljivom ozljedom ili lezijom. (Alentorn i
sur., 2016). Javljaju se kod ¢ak 80% svih bolesnika a mogu se manifestirati gréenjem ruku,
nogu ili cijelog tijela. Pojedini napadaji su vrlo kratki (par sekundi) i ¢esto produ neopazeni
poput prekidanja neke radnje (npr. usred govora ili fizickog rada) kada se osoba "isklju¢i" pa
potom "uklju¢i" i nastavi radnju, a da pri tome nije svjesna Sto se dogodilo (Hrvatski zavod za
javno zdravstvo, 2018). Takoder se mogu javiti teSkoc¢e s vidom odnosno vid se povremeno
gubi ili postupno pogorSava (Cancer research UK, 2024). Jo$ jedan od mogué¢ih simptoma
tumora na mozgu su odredene psihicke smetnje. Zanimljiv je podatak da psihicke smetnje
mogu biti jedini pokazatelj prisutnosti tumora na mozgu, iako su takvi slucajevi vrlo rijetki.
Madhusoodanan i suradnici iz 2015. takoder govore o slucajevima pojave psihickih smetnji
kod bolesnika kod kojih se kasnije dijagnosticirao tumor na mozgu te njihovom pogresnom
upucéivanju na psihijatrijsku skrb. Autori Mardaga i suradnici u svom su istrazivanju iz
2015.godine dosli do zanimljivih podataka koji govore kako je kod ¢ak 45 od 50 ispitanih
sudionika postojao barem jedan oblik psihi¢kih smetnji mjesec dana prije same dijagnoze
tumora na mozgu. Simptomi koje su ispitanici opisali bili su: anksioznost, umor, usporene
reakcije, promjene apetita i depresija. Rezultati ovog istrazivanja potvrdili su ¢estu pojavu
psihijatrijskih simptoma prije dijagnoze tumora mozga i njihovu povezanost. Jo§ jedno
istrazivanje autora Buneviciusa i suradnika iz 2014. godine takoder govori o mogucoj
povezanosti pojave psihickih smetnji sa dijagnozom tumora na mozgu. U njihovom
istrazivanju sudjelovalo je 8 pacijentica s razli¢itim oblicima tumora na mozgu. Nakon pojave
odredenih psihi¢kih simptoma poput depresije, shizofrenije i emocionalno nestabilnog
poremecaja li¢nosti, podvrgnute su daljnjim neuroloskim pretragama te su im dijagnosticirane
organske lezije mozga. Ovi slucajevi pokazuju da se tumori mozga mogu manifestirati kao
psihi¢ki poremecaji. Psihicke promjene koje prate tumore mozga mogu biti raznolike i
medusobno se kombinirati. Obi¢no su vezane uz poremecaje raspoloZenja, svijesti i
intelektualnih funkcija. Poremecaji raspolozenja mogu se javiti u obliku depresije ili

euforicnog raspolozenja. Poremecaji svijesti mogu varirati od blage pospanosti i



nezainteresiranosti za okolinu pa sve do kome. Poremecaji intelektualnog funkcioniranja

javljaju se u obliku oslabljenje paznje i nemoguénosti koncentracije (Begi¢, 2011).

3.3. Dijagnoza, oblici lije¢enja i moguce posljedice

Lije¢nici mogu posumnjati na prisutnost tumora na mozgu kod osoba koje su prvi put imale
neki oblik epileptickog napadaja ili koje pokazuju karakteristiCne simptome. Iako lijecnici
Cesto mogu otkriti disfunkciju mozga tijekom pregleda, potrebne su dodatne procedure za
dijagnosticiranje tumora na mozgu. Prisutnost tumora na mozgu moZze se dijagnosticirati
magnetnom rezonancijom (MR), kompjuteriziranom tomografijom (CT), lumbalnom
punkcijom ili biopsijom. Magnetna rezonancija najbolja je pretraga za identifikaciju tumora
mozga. Kompjuterizirana tomografija je dobra alternativa koja moZze otkriti ve¢inu tumora.
Prije ovih pretraga, u venu se ubrizgava kontrastno sredstvo kako bi se tumor lakse uocio.
Ove pretrage mogu detaljno prikazati veli¢inu i toan polozaj tumora. Nakon otkrivanja
tumora na mozgu, provode se dodatne dijagnosticke procedure za odredivanje toCne vrste
tumora. Lumbalna punkcija obavlja se kako bi se dobila cerebrospinalna tekucina za pregled
pod mikroskopom. Ovaj se postupak obavlja kada lije¢nici sumnjaju da je tumor zahvatio
slojeve tkiva koji pokrivaju mozak. Lumbalna punkcija takoder moze biti korisna kada je
dijagnoza ili vrsta tumora nejasna. Cerebrospinalna teku¢ina koja se vadi lumbalnom
punkcijom, moze sadrzavati stanice raka i ukazati na postojanje tumora na mozgu. Postupak
biopsije tumora ponekad je potreban za identifikaciju vrste tumora, uklju¢ujuéi i utvrdivanje
je li tumor kancerozan. Biopsija se moze obaviti tijekom operacije kojom se uklanja cijeli ili

dio tumora (Ivancevi¢ i Berkow, 2008).

Tumori mozga sve do posljednjeg desetljeca prosloga stolje¢a, smatrani su bolestima sa
zloslutnom prognozom, a njihovo lijeCenje unaprijed osudeno na neuspjeh. U danasnje
vrijeme uvodenjem novih neuroradioloS$kih procedura, omoguéeno je brze i kvalitetnije
dijagnosticiranje 1 pracenje bolesnika, efikasnije lijeCenje 1 smanjenost mogucih Stetnih
posljedica na pacijentovo zdravlje. Iako smo 1 danas jo§ daleko od potpunog izlijeCenja,
njihovo je lijeCenje uspjesnije a petogodisnje prezivljenje znatno produljeno. Tijekom samog
lijeCenja pacijenata, potrebno je imati na umu kako sama uspjeSnost uvelike ovisi o
C¢imbenicima kao Sto su dob, lokalizacija tumora, infiltrativnost i veli¢ina tumora

(Simunovi¢, 2008). U lije¢enju oboljelih osoba najuéinkovitijim se pokazao multidisciplinarni



pristup. Multidisciplinarni pristup lijeCenju definira se kao integrirani timski pristup u kojemu
lije¢nici i svo ostalo medicinsko osoblje razmatraju sve moguce oblike lije¢enja i u skladu s
tim izraduju individualni plan lijeCenja za svakog pacijenta. U multidisciplinarni medicinski
tretman ukljuéen je velik broj stru¢njaka, stoga je taj pristup prepoznat kao najbolji u
osiguravanju najkvalitetnijeg moguceg tretmana za osobe oboljele od tumora (Silbermann i
sur., 2013 prema Grgi¢, 2020). Lijeenje tumora mozga uklju¢uje sva tri modaliteta
onkoloskog lijecenja: kirursko lijecenje, radioterapiju i kemoterapiju. Uz ove oblike lijeCenja
vazno je spomenuti i potporno lijeCenje. Kirur§kim zahvatima fizicki se odstranjuje tumor na
mozgu. S obzirom na infiltrativnost samog tumora u vecini slucajeva kirursko lijeCenje nije
dovoljno, stoga je nakon operacije potrebno provesti radijaciju ili kemoterapiju. Radioterapija
novija je metoda lijeCenja tumora na mozgu, kojom se mogu aplicirati visoke doze zracenja na
tumor uz minimalno oStecenje okolnog parenhima. Primjenjuje se samo na lezijama do
veli¢ine 4 centimetara. Kemoterapija u kombinaciji s kirur§kim odstranjivanjem tumora na
mozgu i radioterapijom kod bolesnika s razli¢itim tumorima visokog stupnja, daje najbolje
rezultate i produljuje preZivljenje (Samija i sur. 2006). Gotovo svi tumori mozga izazivaju
edem okolnog mozdanog funkcionalnog tkiva, izazivajuéi tako ZariSne simptome i porast
intrakranijalnog tlaka. Kortikosteroidni lijekovi smanjuju mozdani edem, a Koriste se najcesce

prije i nakon kirur§kog zahvata te u ranim fazama radioterapije (Samija i sur., 2006).

Budu¢i da je svako onkolosko lijeCenje agresivno, lijeCenje tumora na mozgu takoder moze
izazvati razli¢ite komplikacije i posljedice. Posljedice kirurS8kog lijeCenja kao $to su infekcije i
krvarenja vrlo su rijetke, no uz navedene mogu se javiti i afazija, poremecaj kognitivnih
funkcija i promjene u osobnosti (Samija i sur., 2006). Afazija se najéesée javlja kao posljedica
mozdanog udara, no moze se javiti i kao posljedica tumora na mozgu. Tumor koji se Siri 1
raste moze uzrokovati pritisak na podru¢ja mozga koji kontroliraju funkciju jezika i narusSiti
sposobnost izrazavanja ili razumijevanja jezika. Sli¢ni se simptomi mogu javiti i
postoperativno ukoliko se kirurSkim vadenjem tumora oSteti dio mozga zaduzen za govor. U
vecini slucajeva poremecaji govora kod pacijenata s tumorom mozga nisu dugotrajni te
pacijent kroz rehabilitaciju uspjesno povrati funkciju govora (Ivancevi¢ i Berkow, 2008).
Tumor i nuspojave lijeenja doprinose kognitivnoj disfunkceiji kod znacajnog broja pacijenata.
Koristenje radijacije prilikom lije¢enja pacijenata u kombinaciji s kemoterapijom, rezultira
izraZenijim kognitivnim disfunkcijama, a domene koje su posebno osjetljive na kognitivhu
disfunkciju uzrokovanu lijeCenjem ukljucuju nekoliko aspekata paznje i izvr$nih funkcija,

ucenje i dohvacanje novih informacija, pamcenje te grafomotoricku brzinu (Correa, 2010).



Promjene osobnosti povezane s tumorom na mozgu ukljucuju depresivnost, apatiju, maniju,
hiperseksualnost, pove¢anu agresivnost i smanjenu motivaciju. Razli¢ite promjene povezane
su s razli¢itim oSte¢enjima ovisno o lokalizaciji: depresivnost je povezana s kognitivnom
disfunkcijom i smanjenom kvalitetom zivota te je ¢eS¢a kod osoba s tumorom frontalnog
reznja u lijevoj mozdanoj hemisferi. S druge strane, apatija je povezana s oSteCenjima u
podrucju frontalnog reznja, dok je manija povezana s tumorom frontalnog reznja u desnoj

mozdanoj hemisferi (Madhusoodanan i sur., 2015).

4. PSTHOSOCIJALNA ONKOLOGIJA

Pojam raka stolje¢ima je izazivao strah kod ljudi Sirom svijeta, predstavljaju¢i uobicajenu
bolest za koju nije postojalo lijeCenje sve do kraja devetnaestog stolje¢a. Briga za dobrobit
pacijenata bila je neformalni dio skrbi, no medicinski i nemedicinski aspekti skrbi nisu bili
dovoljno proucavani sve do 80-ih godina proslog stoljeca. Psiholoski i socijalni utjecaj raka
polako postaje fokus znanstvenih istrazivanja, unato¢ ¢injenici da se rak moze pojaviti u bilo
kojoj dobi 1 da su psiholoska i1 socijalna pitanja integralni dio skrbi o svim pacijentima
oboljelima od raka i njihovim obiteljima Sirom svijeta. Sve do polovine 19.stoljeca, vijerovalo
se da je jedini ishod za pacijente oboljele od raka smrt, sve do prvog ucinkovitog lijeCenja
kirurSkom tehnikom koja je omogucila lijeCenje ranih, lokalno ograni¢enih oblika raka.
Tijekom kasnih 1960-ih stopa prezivljavanja raste i javlja se sve veci interes za psiholoske i
socijalne apekte skrbi o oboljelima od raka od strane onkologa, medicinskih sestara,
psihijatara, psihologa i drugih stru¢njaka. Tijekom 1980-ih, nacionalna i medunarodna drustva
za borbu protiv raka aktivno su pocela poticati razvoj istrazivanja psihosocijalnih aspekata i
kvalitete Zivota, doprinose¢i rastu programa koji su danas u funkciji. Podrucje se prosirilo
kako bi obuhvatilo viSe centara posvecenih istrazivanju kvalitete zivota u klini¢kim
ispitivanjima, psiholoskih reakcija i upravljanja, te psiholoskih i socijalnih ¢imbenika koji
utjeu na preZivljavanje. Medunarodno psihoonkolosko drustvo osniva se 1986.godine.
Psihosocijalna onkologija dodatno se razvija tijekom 1990-ih, s razmisljanjem kako pacijenti
trebaju postati aktivni u procesu vlastitog lije¢enja. Pacijenti poCinju koristiti razli¢ite oblike

terapije koji im pomazu u suocavanju s boles¢u (Holland, 1992).

Psihosocijalna onkologija multidisciplinarno je podrucje koje obuhvaca razlicite specijalnosti

u medicini, drustvenim i prirodnim znanostima kao $to su fizikalna medicina i terapija,



biologija, epidemiologija, Kirurgija, psihijatrija, sociologija, patologija, radioterapija,
nuklearna medicina, endokrinologija, imunologija, sofrologija, psihologija, edukacija,
somatologija, socijalni rad, palijativna skrb te bioetika i etika istrazivanja. Razvoj ovog
interdisciplinarnog podrucja moze se povezati s razvojem drugih interdisciplinarnih podrucja
i tumacenjima biopsihosocijalnog pristupa kao teorijskog modela za razvoj razli¢itih metoda
intervencija u edukaciji, dijagnostici, terapiji i rehabilitaciji. Psihosocijalna onkologija
usmjerena je i na aspekte kao S$to su socijalni faktori, adaptacija na rak, te na psiholoske
faktore poput suocavanja s bolesc¢u, socijalne podrske, prilagodbe obitelji, suportivna njege
kod kuce i drugo (Prstacic i sur., 2003). Motori¢ki poremecaji i kroni¢ne bolesti predstavljaju
studijska podrucja 1 discipline u okviru Sireg podruc¢ja edukacijskih 1 rehabilitacijskih
znanosti, usmjerene na brojna problemska podru¢ja prevencije, dijagnostike, lijecenja,
edukacije i rehabilitacije. Jedno od tih problemskih podrué¢ja obuhvaca i populaciju osoba s
malignim oboljenjima, koja zauzimaju visoko mjesto u opéoj populaciji (Stmad, 2002 prema
Prstaci¢ i sur. 2003). Unutar mati¢ne discipline razvija se stoga i interdisciplinarno podrucje
psihosocijalne onkologije odnosno psihoonkologije. Termin psihosocijalne onkologije koriste
autori koji zele staviti ve¢i naglasak na psihosocijalnu komponentu, dok termin
psihoonkologije koriste oni koji naglasavaju psiho-komponentu u multidimenzionalnom i
interdisciplinarnom proucavanju razliCitih problemskih podrucja vezanih uz onkoloske

bolesnike (Prstaci¢ 1 sur, 2003).

Svi medicinski postupci vezani uz rak dovode do Sirokog spektra fizickih 1 psihosocijalnih
problema. Neki od njih ukljucuju fizicku bol, umor i gubitak autonomnog Zivota, kao i
anksioznost, depresiju i napetost u osobnim odnosima, §to duboko utjece na kvalitetu zivota
pojedinca. Kao rezultat toga, potraznja za psihosocijalnim intervencijama za lijeCenje 1
podrsku oboljelima i1 prezivjelima od raka dramati¢no je porasla posljednjih desetljeca.
Razvoju same psihoonkologije pridonijeli su i ¢imbenici poput destigmatizacije raka i
mentalnih bolesti, promjene u odnosu izmedu zdravstvenih djelatnika i pacijenata, promjene
fokusa s povecanja preZivljavanja i Zivotnog vijeka na poboljSanje kvalitete Zivota te razvoj
palijativne skrbi (Lang-Rollin i Berberich, 2022). Prema Martinec i sur. iz 2012., neka od
problemskih podrucja kojima se bavi psihosocijalna onkologija obuhvacaju psihoemocionalne
reakcije osoba oboljelih od raka, promjene u obiteljskoj dinamici, ublaZavanje boli, pracenje
psihoneuroimunoloskih reakcija organizma, dozivljaj slike tijela, stresna stanja medicinskog i
drugog osoblja, protokole za evaluaciju i terapiju, utjecaj komplementarnih i suportivnih

pristupa u lije€enju i podrzavanju Zivotnih potencijala.



4.1. Psihosocijalni distres

Emocionalna uznemirenost normalna je psihicka reakcija koja se javlja kod svake osobe
suoCene s dijagnozom, komplikacijama i nuspojavama zlocudne bolesti i onkoloskog
lijeCenja. Dijagnoza tumora, viSe nego bilo koja druga dijagnoza u medicini, mijenja zivot
osobe iz temelja. Suocavanje s ovakvom dijagnozom u vecini slu¢ajeva dovodi do odredenih
fizickih, psihickih i socijalnih teskoca. Te teSko¢e mogu se manifestirati kroz niz simptoma i
znakova razli¢itog intenziteta: u obliku fizicke boli, umora i gubitka kontrole nad vlastitom
autonomijom, pa sve do depresije, anksioznosti i problema u osobnim, obiteljskim i
profesionalnim odnosima. Navedeni ¢imbenici negativno utje¢u na kvalitetu Zivota i dodatno
otezavaju cijeli proces lijeCenja, stvaraju¢i sustav meduodnosa koji direktno utjeCe na

dijagnozu, pracenje i lije¢enje 0soba oboljelih od zlo¢udnih tumora (Katalini¢ i sur., 2023).

Termin ,.distres” definira se kao neugodno iskustvo psihosocijalne, tjelesne ili duhovne
prirode koje znatno ometa samostalnost oboljelih u njihovoj sposobnosti suocavanja s
dijagnozom zlo¢udne bolesti, njezinim simptomima te procesom lijeCenja i rehabilitacije
(Riba i sur. 2023., prema Katalini¢ i sur., 2023). Drugi naziv za distres jest opca psihicka
uznemirenost. Distres se proteze na kontinuumu od uobiCajenih osjecaja ranjivosti, tuge i
straha, do teSkoc¢a koje mogu onesposobiti osobu, kao §to su anksioznost, panika, socijalna
izolacija, egzistencijalna i duhovna kriza. Op¢a psihicka uznemirenost normalna je reakcija na
dijagnozu, povrat bolesti i neuspjes$no lije¢enje. Kad je razina distresa visoka, potrebno je
zatraziti pomo¢ strucnjaka. Distres treba prepoznati, pratiti i na njega intervenirati odmah u
svim fazama bolesti tijekom razli¢itih medicinskih postupaka. Njegovo smanjivanje donosi
dobrobit za bolesnika, obitelj, njegovatelje 1 za medicinsko osoblje jer pomaze unaprijediti
efikasnost postupaka s bolesnikom i povecava adherenciju (Budimo rakoborni, 2023). 1zazov
vezan uz pojavu distresa kod pacijenata s dijagnozom malignog oboljenja lezi u razlikovanju
oéekivanog i prolaznog distresa povezanog s malignim oboljenjem od prekomjernog i
onesposobljavajuc¢eg distresa koji zahtijeva psihijatrijske intervencije. Jedna trecina
onkoloskih bolesnika imat ¢e razinu distresa koja zahtijeva psihijatrijsku procjenu i lijecenje

(Holland, 1992).

Svi pacijenti s dijagnozom tumora u velikom su riziku od pojave distresa, no istrazivanja
Jacobsen 1 sur. iz 2005. 1 Hegel i sur. iz 2008., identificirala su specificne faktore rizika koji

povecavaju ucestalost pojave distresa medu odredenim skupinama. Studije su pokazale vecu
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koli¢inu distresa medu Zenama s malignom dijagnozom te vecu razinu distresa medu mladima
s dijagnozom zlo¢udne bolesti. Studija koje su proveli Zabora i sur. 2001.godine, dolazi do
podatka kako Cak vise od 74% pacijenata s dijagnozom tumora na mozgu dozivljava distres u

nekom trenutku tijekom svoje bolesti.

Jedan od najcesc¢ih i najjednostavnijih oblika prepoznavanja distresa kod osobe jest distres
termometar (slika 1.) Distres termometar razvijen od strane Nacionalne sveobuhvatne mreze
za rak (u daljnjem tekstu: NCCN) je jednostavan alat za samoprocjenu koji koristi Likertovu
skalu procjene od 0 do 10. Od pacijenta se uz oznacavanje na ljestvici, trazi i da identificira
izvore stresa na takozvanoj "problemskoj listi". Distres termometar pokazao je odgovarajucu
pouzdanost i preveden je na brojne jezike. Alat je jednostavan za upotrebu i omogucuje
pruzanje odgovaraju¢e psihosocijalne podrSke. Preporuca se obavljanje skrininga pomocu
ovog alata prilikom prvog posjeta pacijenta netom nakon postavljanja dijagnoze. te na svakom
sljede¢em posjetu. Skrining pacijenta preporucuje se i za vrijeme nekih klju¢nih promjena u
aktivnosti bolesti kao $§to su remisija, recidiv ili progresija, ili prilikom upuéivanja na
palijativnu skrb. Problemska lista za pacijente je dopunski popis od 39 stavki koje
predstavljaju potencijalne izvore stresa. Pruza sveobuhvatan popis kategorija, ukljucujuci

svakodnevne, obiteljske, fizicke i emocionalne probleme (NNCN, 2019 prema Ownby, 2019).

Disires termometar Prul.}lemska li_“ﬂ: B o o
Upute: Molimo zacknufite broj Molimo oznadite sve stavke (DA ili NE) s kojom jeste ili niste
_10 koii naiboli isuie kol imali teEkoca u poslednjih tjedan dana ukljusujudéi i danas.

(1-10 koji najholje opisuje koju posyedy quey
kolidinu distresa ste iskusili  |P4 NE Praktifnie teikoce DA NE Finicki simptomi
. S O O brigaza djeu 0O 0 imgled
pus_ljfd.'.ﬂ]j:l'.l _t:IEdm dana O 0 kupiniposlovi O 0 kopaojecdijevanje
ukljudujuéi i danas. O O finanje O O gisanje
O 0O prijevoz O 0 promjens n mokrenju
Yy O 0 posaosikola O 0 zatver
Veliki distres | 10 ¥ O 0O pdlukevesane uz lijefenje 0O 0 proljer
g Obiteljski problemi O O branjenje
: - [m] O umor
B= |- g g u]cuplranu_st d.jH.'IEI:III. O 0 otefenost
4 L partmerski sdnosi O O temperatura
O 0O mozucoostzasnivanja obitelji o o - ]:f .
6 I O O zdravlje unutar ohitelji o o wrtoglavica
s L ; kit probavne smetnje
Emn»u.n.nahete e O 0O pamienjekoncentracija
“=r O 0O depresija O 0 pojavaaft
3d b O 0O strahovi O 0 mufnina
s L O O pervoma O O zaiepljennos
L O 0o toga O 0O ol
. ) B O abrinutost O 0O pedostataklibida
Mema distresa | O = O o oubitakinteresa za svakodnevne aktivnosty g i fona Lok
E j suha i nadraiena koza
N/ O 0 Duhovni'reliziommi problemi O 0O spavanje
O 0O trodworokama'nogama
Ostali problemi:

Slika 1. Distres termometar
(preuzeto i prevedeno sa: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC6750919/#A15)
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4.2. Strategije suocavanja i reakcija na bolest

Otkrivanje, obrada i odgovor na informacije koje signaliziraju potencijalnu prijetnju zdravlju
su temeljni procesi koji nisu samo nuzni za odrzavanje svakodnevnog funkcioniranja, ve¢ i za
prezivljavanje. Razumijevanje ovih procesa je prioritet za zdravstvene organizacije koje teze
razvoju modela skrbi usmjerenih na promicanje zdravlja, te prevenciju i upravljanje bolestima
(Hagger, Moyers i sur., 2020; Johnson i Acabchuk , 2018; Leventhal i sur., 2008 prema
Hagger i Orbell , 2021).

Leventhalov model reprezentacije bolesti nastao je iz prijedloga Leventhala i suradnika za
razumijevanje kako odgovori pojedinaca na zdravstvene prijetnje utjeCu na poduzete radnje za
suoCavanje s njima. Prema modelu, odgovori pojedinaca na podrazaje koji signaliziraju
prijetnju, vodeni su kognitivnim reprezentacijama bolesti a formirani su informacijama
pohranjenim u memoriji koje se odnose na bolesti i kognitivnom obradom informacija
povezanih s prijetnjom. Te su reprezentacije bolesti shematske i steCene kroz iskustvo. Izvori
informacija o zdravstvenim prijetnjama mogu biti endogeni, poput dozivljenih simptoma i
somatskih reakcija, ili mogu dolaziti iz vanjskih izvora, poput informacija iz stru¢nih i lai¢kih
izvora, kao Sto su lijecnik koji informira pacijenta o dijagnozi, ¢itanje o bolesti u novinama ili
razgovor s kolegom o bolesti prijatelja. Simptomi ili somatske reakcije, koji ukazuju na ostra
odstupanja od normalnog funkcioniranja, smatraju se najvjerojatnijim katalizatorom
odgovora. Prijete¢e informacije mogu aktivirati povezane informacije o bolesti pohranjene u
memoriji i ako se informacije percipiraju kao znacajna prijetnja zdravlju, mogu motivirati
pojedince da formiraju odgovarajuci odgovor na suo¢avanje. Model (slika 2.) se temelji na pet
komponenti koje utjecu na nacin na koji ¢e se osoba nositi s boles¢u. Ljudi svoje emocionalne
reakcije i ponaSanje iskazuju na temelju pet komponenti reprezentacije bolesti: identitetu koji
ukljucuje specificnosti bolesti 1 ideje pojedinca o somatskoj reprezentaciji bolesti,
vremenskom slijedu koji se povezuje s podrazajem odgovarajuéi na pitanje je li on kronican,
akutan ili ciklican, uzroku koji se povezuje s nastankom samog podrazaja, izljecivosti ili
kontrolabilnosti bolesti u kojoj pojedinac procjenjuje potrebu za samostalnom ili

profesionalnom interventijom i percipiranim posljedicama bolesti (Hagger i Orbell, 2021).

Model se odvija kroz tri faze: faza interpretacije, faza suocavanja i faza procjene. U prvoj
fazi pojedinac se suocava sa samom bolesti i razvija odredene percepcije o njoj. Iskazuje

odredene promjene u emocijama i nastoji ¢im prije rijeSiti trenutni zdravstveni problem i
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vratiti se u stanje bez bolesti. U drugoj fazi pojedinac razvija odredene strategije suocavanja s
bolesti kako bi povratio svoje zdravlje. Dva su osnovna oblika strategija suoavanja o kojima
¢e se viSe govoriti u nastavku ovog poglavlja. U tre¢oj fazi ovog modela, pojedinac
procjenjuje i evaluira vlastite strategije suoCavanja, razmatrajuci u kojoj su mjeri bile korisne i

efikasne (Ogden 2017 prema Spernjak 2020).

Percepeija bolesti:
identitet
uzrok
vremenski okvir
kontrolabilnost
percipirane posljedice

f"#-.’ Faza l: x-\\ g/l-"a.za 2 -\\ f/f Fara 3: \\‘

Fi . - \ - - | . [ - 1
L Interpretacya J | suofavanje ,"'H'-\ procjenailijetenje )
N simptoma A \ J . o

i S e M _/ .-\-"-—\__ __-o-"--
— ~ - - -

Emocionalni odzovor:
Ljutrja
strah
zabrinutost

Slika 2. : Leventhalov model reprezentacije bolesti
(preuzeto i prevedeno sa: https://www.researchgate. net/figure/Self-Regulation-Model-of-11Iness-

Behavior)

O povezanosti Leventhalovog modela i bolesnika s tumorima mozga govori studija autora
Llewellyn, McGurk 1 Weinman iz 2007., ¢iji je glavni cilj bio ispitati korisnost samog
modela u predvidanju longitudinalnih ishoda temeljenih na prosudbi kod pacijenata s
tumorima glave i vrata. Studija je potencijalno vaZzna jer se fokusira na odnose izmedu
¢imbenika osobnosti, stilova suo€avanja, potreba za informacijama, reprezentacija bolesti i
ishoda koriStenjem longitudinalnog dizajna studije. To je posebno vrijedno jer se sli¢na
istraZzivanja obi¢no fokusiraju na istovremene odnose izmedu varijabli. U samom istraZivanju
sudjelovalo je 50 pacijenata s novodijagnosticiranim tumorom glave i vrata starijih od 18
godina. Podaci su se prikupljali uz pomo¢ nekoliko razli¢itih upitnika koje su ispitanici
ispunjavali 1 mjesec nakon svih obavljenih tretmana i 6-8 mjeseci nakon svih obavljenih
tretmana. Neki od koriStenih upitnika bili su: Revised Illness Perception Questionnaire (IPQ-
R), The Beliefs about Medicines Questionnaire (BMQ), The Life Orientation Test—Revised
(LOT-R), The Satisfaction with Cancer Information Profile (SCIP). Rezultati su pokazali
postojanje razli€itih veza izmedu vjerovanja o bolesti i lijeCenju prije tretmana te strategija

suocavanja tijekom vremena. Pronadena je i poveznica tijekom vremena izmedu vjerovanja o
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negativnim posljedicama bolesti, emocionalnih reprezentacija i identiteta bolesti prije
tretmana te neprilagodenih strategija suo¢avanja nakon tretmana, poput ventiliranja, koristenja
supstanci i poricanja. Vise prilagodenih strategija suo¢avanja, kao $to je koristenje planiranja,
povezano je s pocetnim percepcijama o ocekivanom trajanju bolesti i emocionalnim
reprezentacijama. Rezultati takoder sugeriraju kako koristenje Leventhalovog modela moze
biti izuzetno koristan okvir za prikupljanje i razumijevanje stavova i uvjerenja pacijenata s

tumorima glave i vrata.

Juri¢, Joni¢ 1 Milicevi¢ (2016) prema Relji¢ (2018) definira suo€avanje kao sloZen mentalni
proces uz pomo¢ kojeg osoba donosi odredene odluke, rjeSava probleme i nosi se sa stresom.
Moze se joS definirati 1 kao kognitivni, bihevioralni i emocionalni odgovor na bolest.
Suocavanje je jedinstveno kod svakog pacijenta. Alcalar i sur. (2012) prema Ghanem i sur.
(2019) objasnjavaju suocavanje kao skup kognitivnih i bihevioralnih odgovora koji se
primjenjuju nakon stresnog dogadaja s ciljem ublazavanja njegovog psiholoSkog utjecaja na
pojedinca. Hrvatski zavod za javno zdravstvo 2020. navodi: "..suocavanje je neodvojivo od
konteksta, tj. situacije u kojoj se dogada. Pod utjecajem je naSe procjene stvarnih zahtjeva
koje pred nas postavlja odredeni dogadaj te naSe mogucnosti da se tim zahtjevima

suprotstavimo.."

Autori Lazarus i1 Folkman (1984) navode dvije strategije suocavanja: strategija suocavanja
usmjerena na problem i strategija suocavanja usmjerena na emocije. Suo¢avanje usmjereno
na problem nastoji otkloniti izvor stresa, a suocavanje usmjereno na emocije nastoji ukloniti
negativne emocije koje taj stres izaziva. Ovaj model stresa najces¢e se koristi i danas.
Autorica Vuli¢- Prtori¢ (2018) objasnjava strategiju suoCavanja usmjerenu na problem kao
strategiju koja se bavi logickim analizama i zakljuécima te trazenjem informacija. Ta
strategija ima za cilj rjeSavanje problema i smanjivanje razine stresa. Strategija suoCavanja
usmjerena na emocije odnosi se na izbjegavajuce strategije usmjerene pretezito na kontrolu
emocija. Ova strategija nastoji kontrolirati i smanjiti emocionalnu napetost uzrokovanu
odredenom situacijom. Te dvije strategije medusobno su povezane i uvijek su prisutne ali u
razli¢itoj mjeri. Koja ¢e strategija viSe dominirati ovisi o situaciji u kojoj se osoba nalazi
(Lehto i sur., 2005 prema Relji¢ 2018). Kada se osoba nalazi u situaciji za koju je procijenila
da na nju moZe djelovati i mijenjati ju, tada je dominantnija strategija suoavanja usmjerena

na problem.
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AKo se situacija ne moze mijenjati, dominira strategija usmjerena na emocije. (Salander i
Windahl, 1999 prema Relji¢ 2018). Strategija suocavanja usmjerena na problem autora
Lazarusa i Folkman (1984), obuhvaéa radnje poput planiranja, strategiziranja i primjene
napora s ciljem ispravljanja situacije, dok autori Skinner i sur. 2003. opisuju pasivno
dopustanje da odredeni stresor traje. Dakle, suoCavanje usmjereno na problem ukljucuje
rjeSavanje samog problema. Suo¢avanje usmjereno na problem izuzetno je korisno kada ljudi
mogu poduzeti korake kako bi ispravili problem, medutim kada se negativni dogadaj ne moze
popraviti ili promijeniti, usvajanje strategije rjeSavanja problema moze biti maladaptivno jer

osoba moze neprestano pokusavati rijesiti neSto Sto je nerjesivo (Allen i1 Leary, 2010).

Autori Stroebe 1 sur. (2007) u svom radu spominju i tre¢i oblik strategije: strategija
suocavanja izbjegavanjem. Ova strategija najceS¢e se javlja u situacijama gubitka bliske
osobe ili suoCavanja s teSkom, neizlijeCivom bolesti a manifestira se na nafin da osoba
izbjegava rjesavanje nekog problema, izvor stresa se negira ili se na njega nereagira, a
emocije koje on izaziva se potiskuju. Hrvatski zavod za javno zdravstvo (2020) spominje i
cetvrti oblik strategije: suocavanje traZenjem socijalne podrske. LakSe noSenje s odredenim

problemom uz pomo¢ razli¢itih izvora podrske kao Sto su obitel;j, prijatelji 1 stru¢na podrska.

Sa dijagnozom bilo kakvog malignog oboljenja, pa tako i tumora na mozgu, nije se lako
suociti. Uz strategije suoCavanja, autori Greer i Watson (1987) prema Moorey i Greer (2012)

opisuju 1 postojanje stilova suocavanja s malignim oboljenjem:
1. “borbeni duh”

2. izbjegavanje (negiranje)

3. fatalizam (stoicko prihvacanje)

4. anksioznost

5. bespomo¢nost/beznadnost

U prvom navedenom stilu suocavanja, pacijent je optimistican, suoava se s boles¢u i
prihvacéa dijagnozu. U drugom dolazi do odbacivanja dijagnoze ili minimiziranja ozbiljnosti
iste. U treCem pacijent povezuje vlastitu dijagnozu s negativnim ishodom. U Cetvrtom se
javlja preokupiranost sa simptomima bolesti i povezivanje svakog simptoma s nekom

novonastalom boles¢u. U petom stilu dolazi do odustajanja od borbe i pesimistic¢nosti.
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Autori Silberfab i Greer (1982) prema Moorey i Greer (2012), opisuju cetiri najcesce
emocionalne reakcije na dijagnozu malignog oboljenja: anksioznost, ljutnja, krivnja i
depresija. Anksioznost se temelji na opasnosti i ranjivosti. Opasnost se javlja ako je odredena
situacija percipirana od osobe kao potencijalno Stetna za njegovo zdravlje i opc¢e dobro, dok je
ranjivost povezana sa stavom o nedovoljnim resursima za suocavanje s bolesti. Ukoliko se
pacijent vodi misljenjem kako mu zdravstveni djelatnici mogu pomoéi u izlijeCenju i
oporavku od malignog oboljenja, razina anksioznosti biti ¢e manja, no ukoliko je pacijent
negativnog stava u vezi ishoda vlastite bolesti, anksioznost ¢e biti ve¢a. Samu anksioznost
kod pacijenata ne uzrokuje samo pomisao na smrt, ve¢ 1 mogucnost fizickog ostecenja ili
invaliditeta. Ljutnja se javlja ukoliko osoba osje¢a odredeni napad na vlastito zdravlje i opce
dobro. Osoba koja reagira ljutnjom, naj¢e$¢e je zabrinuta radi nepravednosti koja ju je
zadesila. U takvoj situaciji osoba moze posumnjati u svoju vjeru, podrsku od strane partnera i
prijatelja 1 op¢enito dostupnost podrske. Krivnja se najces¢e javlja kada osoba smatra da je
sama kriva za pojavu bolesti. Javlja se misljenje kako bolest dolazi u obliku kazne koju je
zasluzila zbog nekih vlastitih postupaka u zivotu. Depresija se temelji na pojavi osjecaja
gubitka. Gubitak se ocituje u moguéem nedostatku dijelova tijela, nedostatku snage i
vitalnosti, nedostatku odredene uloge u drustvu, no vazno je naglasiti da gubitak uzrokuje

depresiju samo ako je isti percipiran kao vazan od strane pacijenta.

5. KVALITETA ZIVOTA

Kvaliteta zivota Siroki je pojam koji obuhvaca nacin na koji pojedinac mjeri 'dobrotu’
razliCitih aspekata svog Zivota. Ove procjene ukljucuju emocionalne reakcije na Zivotne
dogadaje, raspolozenje, osjecaj ispunjenosti i zadovoljstva Zivotom, te zadovoljstvo radom i

osobnim odnosima (Diener, Suh, Lucas i Smith, 1990, prema Paraskevi, 2013).

Vaznost zdravlja prepoznata je kao bitna stavka za ukupnu kvalitetu zivota, kako pojedinca
tako 1 zajednice. Utjecaj naruSenog =zdravlja i bolesti na kvalitetu Zivota je
multidimenzionalan. Bolest se ne manifestira samo kroz fizicke simptome i ogranicavanje
funkcionalnosti, ve¢ su prisutni i neizravni ucinci poput promjena u radnoj sposobnosti,
potencijalne izolacije, poveéane ovisnosti o drugima te negativnih emocionalnih stanja kao

reakcija na bolest (Vuleti¢, 2022).

16



Metoda procjene moze utjecati na samo definiranje kvalitete zivota. Medicinski pristup ¢e se
fokusirati na utjecaj bolesti i teSkoca na kvalitetu zivota, a pristup usmjeren na zdravlje
fokusirati ¢e se na zdravlje i sposobnosti koje su nuzne u svakodnevnom zivotu. No koncept
kvalitete zivota bez obzira na navedeno, multidimenzionalan je i subjektivan (Raphael i sur.,

1996; Shumacher i sur., 1991; Bowling, 1995, prema Pinjatela 2008).

Bolesti i njihove posljedice su vazne iz dva razloga. Bolest moze uvelike skratiti o¢ekivani
zivotni vijek pojedinca i moze uzrokovati disfunkciju u obavljanju svakodnevnih aktivnosti.
Razvoj medicine i s njom povezanih usluga doveo je i do razvoja novih kvantitativnih
metoda 1 mjera za procjenu razine dobrobiti. Te se mjere Cesto nazivaju mjerama kvalitete
zivota. Budu¢i da se koriste za evaluaciju zdravstvenog stanja kod osoba s medicinskim
poremecajima koji naruSavaju svakodnevno funkcioniranje 1ili uzrokuju simptome,
preferiramo opisniji izraz "kvaliteta Zivota povezana sa zdravljem" (Kaplan 1990; Kaplan i
Bush, 1982, prema Kaplan i Ries, 2007). Kvaliteta Zivota povezana sa zdravljem (u daljnjem
tekstu: HRQoL) specifi¢no se bavi zdravstvenim aspektima, dok takoder uzima u obzir i opée
komponente kvalitete zivota. Kvaliteta zivota povezana sa zdravljem, shvaca se i interpretira
na razlicite nacine stoga se mjeri pomocu razli¢itih instrumenata. Kvaliteta zivota povezana sa
zdravljem definira se kao osobna samoprocjena sposobnosti funkcioniranja u fizi¢kim,
psiholoskim, emocionalnim 1 socijalnim domenama svakodnevnog zivota. Ova sloZena mjera
zahtijeva viSedimenzionalni instrument i pozeljno ju je procijeniti pomocu upitnika kojeg
ispunjava sam pacijent. Kao alternativa, moze Se provesti i (polu)strukturirani intervju s
pacijentom (Taphoorn i sur., 2010). Koristenje HRQoL instrumenata posebno je vazno kod
kroni¢nih stanja gdje je glavni cilj lijeCenja zaustaviti ili umanyjiti pad funkcije i1 kvalitete
zivota. Unato¢ konceptualnim nesuglasicama, postoji opéi suglasnost da je HRQoL
multidimenzionalna. Svaka osoba razmatra razli¢ite aspekte svog Zivota prilikom pokusaja
procjene vlastite kvalitete Zivota. To implicira da kvaliteta zivota ima nekoliko dimenzija, kao
Sto su fizi¢ka, socijalna i psiholoska, duhovna, te da ispitanicima treba omoguciti subjektivno
ocjenjivanje svake od njih. HRQoL je subjektivan i temelji se na vrijednostima. To znaéi da
svaka osoba ocjenjuje vlastitu kvalitetu zivota iz svoje jedinstvene perspektive, temeljene na
vlastitim osjecajima, iskustvima 1 prioritetima. Ljudi koriste svoje osobne standarde za ono
Sto smatraju pozeljnom ili nepoZeljnom kvalitetom zivota. HRQoL je takoder dinamican. To
znaci da ¢e procjena vlastite kvalitete zivota svake osobe evoluirati tijekom vremena, ovisno o
njihovim prioritetima, iskustvima i okolnostima u datom trenutku.
(Speight i Shaw, 2007, prema Gurkova, 2011).
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5.1. Kvaliteta Zivota osoba s tumorima mozga

Kvaliteta zivota svih onkoloskih pacijenata obuhvaca sljedece faktore: subjektivno iskustvo
pozitivnih i negativnih simptoma bolesti kao $to su tjelesne, emocionalne, socijalne i
kognitivne funkcije, uCestalost simptoma i nuspojave lijeCenja. Jedna od najcescih nuspojava
vezana uz dijagnozu i lijeGenje tumora mozga jest muénina i povraéanje. Ceste muénine i
povracanja kod onkoloskih bolesnika uvelike utje¢u na njihovu sposobnost normalnog
svakodnevnog funkcioniranja i na samu kvalitetu Zivota. Najve¢i utjecaj na pojavu tih
simptoma ima odredeni oblik lijeCenja kojem je pacijent podvrgnut. Rezultati provedenih
istrazivanja navode kako ¢ak 60 do 80% bolesnika lije¢enih kemoterapijom navodi postojanje
mucnine 1 povracanja. Vecina tretmana moze proizvesti neZeljenu toksi¢nost organizma koja
onda interferira s pacijentovom kvalitetom zivota (Te¢i¢ -Vuger i sur., 2018, prema Lusic¢,
2020).

Na kvalitetu Zivota osobe od pocetka onkoloSkog iskustva utjecu mnogi neocekivani dogadaji
koji znacajno mijenjaju zZivot. Prvo, osoba saznaje da ima dijagnozu maligne bolesti. Nakon
toga, suocava se s mnogim novim izazovima, od prilagodavanja novim informacijama do
donoSenja Zivotno vaznih odluka koje ¢esto zahtijevaju brzu reakciju, ovisno o stadiju bolesti.
Postupno, osoba dozivljava posljedice svojih odluka, uklju¢ujuéi operacije, kemoterapiju,
zracenje ili palijativnu skrb. Za vec¢inu ljudi, kvaliteta zivota ¢esto zna¢i mogucnost uzivanja u
svakodnevnim aktivnostima poput kupovine, voznje, rada i zabave. Vazno je imati na umu da
neki onkoloski tretmani mogu ograniciti tu sposobnost. Kvaliteta Zivota nije samo povezana s
utjecajem lijeCenja i nuspojava, ve¢ i s prepoznavanjem pacijenta kao jedinstvene osobe, koja

je cjelovita s dusom, tijelom i umom (Pinjatela, 2008, prema Lusi¢ 2020).

Istrazivanja vezana uz kvalitetu zivota prema dimenzijama fizickog i1 psihickog zdravlja te
socijalnih odnosa, pokazala su kako pacijenti najlosije procjenjuju svoje fizicko zdravlje. To
se najvise povezuje s kemoterapijom buduci da ona djeluje i na zdrave tjelesne stanice, a ne
samo na tumorske stanice, sto dovodi do nuspojava i narusavanja pacijentovom fizickog
zdravlja (Regino i sur., 2017;Gregurek i Bras, 2008, prema Relji¢ 2018). Znacajan dio
kvalitete Zivota pacijenata zauzima percepcija simptoma povezanih s tumorom i znaenje
bolesti. Percepcija simptoma i znacenja bolesti pokazuje koliko ozbiljno pacijenti dozivljavaju
svoj tumor te koliko on ometa njihovu sposobnost funkcioniranja. Preciznije, identitet bolesti

pokazao se vaznim prediktorom prilagodbe i kvalitete Zivota kod osoba oboljelih od tumora.
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Nadalje, utvrdeno je kako je percepcija kontrole vazan prediktor psiholoske prilagodbe i
kvalitete Zivota u pacijenata s dijagnozom raka ((Downe-Wamboldt i sur., 2006; Thune-Boyle
i sur., 2006).; Rozema i sur., 2009, prema Relji¢, 2018).

Za pacijente oboljele od tumora, najcesce koristeni alat razvila je Europska organizacija za
istrazivanje 1 lijeCenje raka (EORTC), pod nazivom "Kvaliteta zivota grupa:
EORTC QLQ-C30". EORTC QLQ-BN20, specificno razvijen i validiran za pacijente s
tumorom mozga, ukljucuje 20 stavki koje procjenjuju vizualne poremecaje, motoricku
disfunkciju, razne simptome bolesti, toksi¢nost lijeCenja i buducu neizvjesnost. Ovaj alat, u
kombinaciji s EORTC QLQ-C30, cesto se koristi u klini¢kim ispitivanjima kod pacijenata s
gliomom koji su na kemoterapiji i radioterapiji. Stavke na oba mjerna instrumenta, EORTC
QLQ-C30 i EORTC QLQ-BN20, skaliraju se, boduju i transformiraju u linearnu skalu (0—
100). Razlike >10 bodova Kklasificiraju se kao klini¢ki znaCajne promjene u HRQoL

parametru. Promjene >20 bodova smatraju se velikim uc¢incima (Taphoorn i sur., 2010).

Jo§ jedan Siroko koriSten alat za procjenu kvalitete Zivota specifican za tumore mozga je
Functional Assessment of Cancer Therapy (FACT). U usporedbi s EORTC upitnicima, FACT
upitnik vise je usmjeren na psihosocijalne aspekte a manje na same simptome
(Taphoorn i sur., 2010).

Istrazivanjem koje su proveli autori Chang-Wook i suradnici, 2016.godine, Zeljela se ispitati
kvaliteta Zivota pacijenata s tumorima mozga koji su bili podvrgnuti kirurSkom odstranjivanju
tumora na mozgu. U istrazivanju je sudjelovalo 326 ispitanika koji su ispunjavali EORTC
QLQ-C30 i QLQ-BN20 upitnike prije same operacije i 3-6 mjeseci nakon operacije. Rezultati
su pokazali kako je u pocetnoj fazi emocionalna funkcija bila najviSe naruSena medu
medu pocetnim simptomatskim skalama. U starijoj dobnoj skupini (>60 godina), zabiljeZeno
je vece naruSavanje fizicke funkcije 1 slabost nogu u usporedbi s mladom dobnom skupinom.
Mlada dobna skupina se viSe Zalila na glavobolju nego starija dobna skupina Kod Zena,
globalna kvaliteta Zivota 1 emocionalna funkcija bile su viSe naruSene nego kod muskaraca.
Zene su se viSe zalile na umor, muéninu i povraéanje, bol i glavobolju nego muskarci.
Nadalje, pacijenti s tumorom promjera veéeg od 5 cm ozbiljno su se zalili na globalnu
kvalitetu Zivota poremecaj vida i slabost nogu. Kod pacijenata s preoperativnim neuroloSkim

deficitom, globalna kvaliteta Zivota i funkcija uloga bile su viSe naruSene.
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Jo$s jedno slicno istrazivanje bavilo se ispitivanjem kvalitete zivota kod pacijenata sa
dijagnozom tumora na mozgu. U ovom istrazivanju sudjelovalo je 60 pacijenata. Vecina
pacijenata bila je Sest mjeseci ili dulje od dijagnoze tumora mozga, te su bili opsezno lijeeni
zracenjem, kemoterapijom ili kombinacijom oba tretmana. Sudionici su ispunjavali sljedece
upitnike: The Functional Assessment of Cancer Therapy-Brain (FACT-BR), The Beck
Depression Inventory-11 (BDI-II), The existential well-being subscale of the McGill Quality
of Life Questionnaire (MQOL). Rezultati su pokazali kako je gotovo 40% sudionika imalo
klini¢ki znacajne simptome depresije, Sto je sli¢no ili vise od prevalencije pronadene kod
pacijenata s tumorom mozga u drugim istrazivanjima. Rezultati na upitnicima kvalitete zivota
su bili visoko korelirani s depresivnom simptomatologijom, umorom, emocionalnom
uznemirenoS¢u 1 egzistencijalnom napetoS¢u. Sve mjere naruSenog psiholoskog 1
emocionalnog funkcioniranja bile su povezane sa kvalitetom zivota. 1z ovih rezultata moze se
zakljuc€iti da je naruSena kvaliteta Zivota Cesto od izuzetne vaZnosti za pacijente s tumorima
mozga te da je depresivna simptomatologija, premda sama po sebi slozena, medu najvaznijim

¢imbenicima (Pelletier i sur., 2002).

5.2. Kvaliteta zivota obitelji oboljelih

Obitelj moZemo definirati kao osnovnu jedinicu drustvene zajednice. Pojam dinamike
obiteljskog funkcioniranja specifican je za svaku obitelj. Osnovna funkcija obitelji, kao i
njezin najvazniji zadatak, jest podrZavanje zdravog razvoja svih ¢lanova. Odnosi unutar
obitelji su izuzetno vazni 1 utjeCu na svakog pojedinca, ali i na obitelj kao cjelinu. Kvaliteta
tih odnosa oblikuje psihicko, fizi¢ko i emocionalno zdravlje svakog pojedinca. Obitelj prolazi
kroz brojne predvidljive 1 nepredvidljive promjene tijekom Zzivota. Predvidljivi dogadaji
ukljucuju tipicne faze razvojnog ciklusa obitelji, kao §to su rodenje djeteta, odrastanje,
napustanje doma od strane djece, briga o starijim clanovima obitelji te prilagodba na razne
fizicke, emocionalne i ekonomske promjene, starenje, te smrt partnera ili vlastita smrt. S
druge strane, nepredvidivi dogadaji obuhvacaju prijevremeni gubitak ¢lana obitelji, teske
bolesti, invaliditet, ovisnosti i sli¢ne situacije. Obiteljski odnosi manifestiraju se kroz
emocionalne reakcije pri rjesavanju problema, sukobima medu c¢lanovima, nedostataku
medusobnog razumijevanja ili, naprotiv, podrskci jedni drugima. Kako bismo razumjeli nacin

na koji se obitelj suocava s izazovima i kako se prilagodava, potrebno je razlikovati zdravu i
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funkcionalnu obitelj od disfunkcionalne. (Diminié¢, Roncevi¢-Grzeta, 2010, prema Horvat,
2018).

Funkcionalnu obitelj karakterizira uspjesna komunikacija medu ¢lanovima, koji se relativno
dobro nose s nevoljama i teSkocama, te Cesto izlaze iz kriza jaci nego prije. S druge strane,
disfunkcionalne ili nezdrave obitelji odlikuju se cestim i destruktivnim konfliktima, te
otezanom prilagodbom na nove okolnosti. U takvim obiteljima komunikacija je otezana, §to
smanjuje ucinkovitost u rjeSavanju problema. Prevladavaju negativne emocije, ¢lanovi se
udaljavaju jedni od drugih, a atmosfera je hladna i1 bezosje¢ajna, bez sloge i1 zajedni¢kog
pristupa rjeSavanju izazova. Kvaliteta medusobnih odnosa unutar obitelji direktno utjee na
psihi¢ko, fizi¢ko i emocionalno zdravlje svakog pojedinca. Bolest mijenja aktualnu obiteljsku
situaciju samom ¢injenicom da se jedan ¢lan razbolio. Koliko ¢e pojava bolesti negativno
utjecati na obitelj i koje Ce biti strategije suoCavanja s bole$¢u, ovise i 0 tome koliko je obitel]

bila funkcionalna prije pojave bolesti. (Havelka, 2009, prema DPurasov, 2017).

U danaSnje vrijeme svjedoCimo sve veCem porastu incidencije i prevalencije zlo¢udnih
bolesti, izmedu ostalog i tumora na mozgu, zbog Cega se brojne obitelji tijekom svog Zivotnog
ciklusa suocCavaju s izazovima koje donosi ovakva dijagnoza. Kada se dijagnosticira zlo¢udna
bolest, to obicno dolazi kao Sok, prisiljavajuéi obitelj da se suoCi s novom, nepoznatom
situacijom. U takvim okolnostima vazno je pratiti reakcije obitelji 1 drustva na ovu promjenu.
Prva reakcija obitelji Cesto je zbunjenost 1 Sok, proZeta nedostatkom informacija o bolesti.
Obitelji se Cesto suoCavaju s nedostatkom adekvatne izvanbolni¢ke skrbi i malom ili
nikakvom podrskom za one koji preuzimaju brigu o oboljelom ¢lanu. Skrb za oboljelu osobu
obi¢no traje dugo, a druge obiteljske uloge Cesto bivaju zapostavljene. Ulogu njegovatelja
Cesto preuzimaju zene, koje ve¢ imaju brojne obaveze unutar obitelji. Obitelj se, suocena s
ovom situacijom, mora reorganizirati kako bi osigurala odgovarajucu skrb za oboljelog ¢lana.
Kao rezultat toga, skrb o oboljelom cesto postaje srediSnji fokus obiteljskog Zzivota,
potiskuju¢i druge prioritete koji nisu povezani s boleS¢u. U suocavanju s ovako teSkom
bolesti, obitelji Cesto reagiraju strahom, Sto dodatno jaca meduovisnost medu clanovima.
Obitelj oboljele osobe obicno je pod velikim pritiskom, zanemarujuéi vlastite potrebe i
osjecaje te ulazu¢i puno truda i vremena kako bi pruzila podrS8ku oboljelom. Dodatno
opterecenje predstavlja pritisak da konstantno zrace pozitivnosc¢u, motivirajuée i optimisti¢no,
Cesto skrivaju¢i vlastite emocionalne teSkoc¢e radi dobrobiti oboljele osobe

(Dumanci¢, Korent, Prstec, 2015, prema Horvat, 2018).
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Upravo c¢lanovi obitelji nerijetko preuzimaju ulogu neformalnih njegovatelja pacijenata sa
malignim tumorima mozga te su posebno izlozeni riziku od optereCenja zbog razornih
neuroloskih i onkoloskih posljedica ovih bolesti. Mnoga istrazivanja bavila su se upravo
kvalitetom zivota ¢lanova obitelji osoba oboljelih od tumora na mozgu, koji su preuzeli ulogu
njihovih njegovatelja. Jedno od njih je i deskriptivna kvalitativna studija autora Rimmera,
Ball i Sharp iz 2023. godine, koji su proveli polustrukturirani intervju s petero pojedinaca,
Clanova obitelji oboljelih osoba, koji su trenutno ili u proteklih pet godina njegovali osobe
oboljele od glioma. Sudionici istrazivanja govorili su o vlastitom iskustvu u pruzanju njege
oboljelim osobama, te utjecaj iste na njihovu emocionalnu stabilnost i kvalitetu zivota.
Sudionici su naveli sljedece teSkoce s kojima su se suocavali: osje¢aj bespomocnosti 1 pojava
distresa zbog saznanja o nemoguénosti promjene trenutne situacije, osje¢aj udaljavanja od
osobe koju njeguju, osjecaj straha zbog moguce progresivnosti bolesti, osjecaj emocionalne
odgovornosti prema oboljelome, nemogucnost izrazavanja stvarnih osjecaja kako se ne bi
dodatno opterecivalo oboljelu osobu, osjeaj emocionalnog izgaranja kao posljedica
kontinuirane, dugotrajne skrbi i njege oboljele osobe. Do sli¢nih su zaklju¢aka dosli i autori
Schubart, Kinzie i Farace iz 2008.godine. Oni su takoder istraZivali utjecaj dugotrajne njege i
skrbi za oboljelog ¢lana obitelji od strane obitelji, na njihovu kvalitetu zivota. U istrazivanju
je sudjelovalo dvadeset i pet obiteljskih njegovatelja pacijenata s tumorom mozga. Kroz
provedeni intervju sudionici su pruzili uvid u kompleksnost skrbi koja je ukljucivala znacajne
koli¢ine vremena 1 energije mjesecima ili godinama 1 zahtijevala obavljanje zadataka koji su
cesto bili fizicki, emocionalno, drustveno ili financijski zahtjevni. Stalno su bili pred
izazovom rje$avanja problema i donoSenja odluka kako su se potrebe za skrbi mijenjale i
Cesto su se osjecali nedovoljno pripremljenima za prilagodbu novim ulogama i
odgovornostima. Budu¢i da je fokus bio na pacijentu, tijekom tog razdoblja zanemarili su

vec¢inu vlastitih potreba.

Osoba koja brine 0 oboljelom mora istovremeno popunjavati veéi broj uloga. Tako se moze
naci i u ulozi savjetnika, njegovatelja, pa i zastupnika. Vrlo je vazno naglasiti kako ¢lanovi
obitelji imaju veliku ulogu u suocavanju oboljele osobe s boles¢u te je njihova podrska i
pomo¢ nezamjenjiva. Ipak, kako bi se moglo biti od pomo¢i, nuzno je da ¢lanovi obitelji
¢uvaju i sami sebe, da budu otvoreni i iskreni prema oboljelome u iznoSenju vlastitih potreba i
poteSkoca te da si dozvole odmor i odmak od situacije kada se osjecaju preplavljenima

(Dumanci¢, Korent, Prstec, 2015).
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6. PSITHOSOCIJALNA PODRSKA

Termin psihosocijalne podrske u literaturi se najces¢e spominje i definira kroz dva zasebna

pojma: "psiholosko" i "socijalno".

Psiholoska podrska ili pomo¢ ukljucuje struénu procjenu i niz specifi¢nih intervencija
struCnjaka U svrhu preveniranja nastanka mentalno-zdravstvenih teSko¢a i1 poremecaja
uzrokovanih odredenim kriznim situacijama u Zivotu. PsiholoSka podrSka nastoji osnaZiti
psiholosku otpornost ljudi pogodenih katastrofom ili velikom nesre¢om. Osnazivanje
psiholoske otpornosti pozitivno utjeCe na kapacitet osobe da se u takvim izvanrednim
okolnostima dobro prilagodi psihicki, emocionalno i fizicki bez trajno losih posljedica za

sebe, odnose s drugima i osobni razvoj (Ajdukovi¢, 2014).

Kada govorimo o malignim oboljenjima najceS¢e se koristi termin psihoonkoloske podrske
koja obuhvaca intervencije usmjerene na smanjenje emocionalnog utjecaja maligne bolesti i
poboljsanje sposobnosti pacijenta da se prilagodi promijenjenom nacinu zivota. Ova podrska
ima klju¢nu ulogu za pacijente 1 njihove obitelji u trenucima kada se suoCavaju sa Sokom i
stresom nakon postavljanja dijagnoze, tijekom perioda iscrpljenosti i obeshrabrenosti izmedu
terapija, te u kriznim situacijama kada se bolest pogorSava, a prognoze su nepovoljne.
Takoder, psihoonkoloska podrska ukljucuje slusanje pacijentovih problema, razumijevanje
njegovih potreba, pruzanje podrske, ohrabrenja, te usmjeravanje i zajednicko promisljanje o

problemima i moguéim rjeSenjima (Dimitrijevi¢, 2022).

Socijalna podrSka predstavlja komunikacijski proces izmedu pojedinca 1 njegove bliske
socijalne okoline, kroz koji pojedinac stjeCe uvjerenje da je voljen, zaStiCen, vrijedan i
cijenjen ¢lan zajednice, na ¢iju se pomo¢ uvijek moze osloniti. IstraZivanja o povezanosti
socijalne podrske i1 zdravlja zapocela su 1980-ih godina, kada je uoceno da ljudi s jaom
socijalnom podrSkom imaju manji rizik od zdravstvenih problema u usporedbi s osobama koje
zive u socijalnoj izolaciji. Utjecaj socijalne podrSke na zdravlje moZe se objasniti na dva
nacina: prvo, ona pozitivno utjeCe na odrzavanje zdravog Zivotnog stila, 1 drugo, ublaZzava
negativna psihicka stanja poput potiStenosti 1 tjeskobe, Sto doprinosi psthoimunosnoj
stabilnosti i povec¢ava opc¢u otpornost organizma (Mestrovi¢ Havelka i Havelka, 2020). Ista
istrazivanja takoder su potvrdila kako stres i slaba socijalna podrska dovode do slabljenja

imunoloskog sustava 1 smanjenja koncentracije zaStitnih stanica. NajviSe istraZivanja
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fokusiralo se na utjecaj socijalne podrSke na bolesti srca i rak, pri ¢emu je veéina utvrdila
pozitivan ucinak podrSke na pojavnost, lijeCenje i ishod tih bolesti, posebno naglasavajuci
vaznost emocionalne podrske za zdravlje i manji mortalitet oboljelih (Uchino, 2004, prema
Mestrovi¢ Havelka i Havelka, 2020). Socijalnu podrsku ¢ine razliciti oblici konkretne i
emocionalne pomo¢i koju pojedinac prima u stresnim situacijama od bliskih osoba, ¢lanova
obitelji, prijatelja, znanaca, susjeda, kolega i drugih ljudi koji mu mogu olaksati suo¢avanje sa
stresom. Pojedinac socijalnu podrsku dozivljava kao osje¢aj da postoji "netko tko je uvijek tu
da mi pomogne". Ponekad je taj osjecaj dovoljan, cak 1 ako se konkretna pomo¢ ne pruzi, da
bi se osoba lakSe suocila sa stresom, znajuci da se moze obratiti nekome za pomo¢. Postoje
dvije glavne vrste socijalne podrske — konkretna i emocionalna. Konkretna socijalna podrska
ukljucuje razlic¢ite oblike prakticne pomo¢i, kao §to su davanje savjeta, uputa i informacija,
druzenje, posjete, posudivanje potrebnih stvari ili novca, te pruzanje pomoc¢i u obavljanju
svakodnevnih aktivnosti i poslova. U okviru ove kategorije, pruzanje informacija, uputa i
savjeta Cesto se naziva i informacijskom podrskom. Emocionalna socijalna podrska sastoji se
od razumijevanja, pruzanja utjehe, suosjeCanja, izrazavanja emocionalne bliskosti i

solidarnosti, u svrhu prevladavanja odredenih emocionalnih kriza i stanja depresije i tjeskobe.

Mnogostruka djelovanja na zdravlje odvijaju se u okviru jedinstvenog sustava specificnog za
svakog pojedinca - sustav unutar kojeg bioloski, psiholoski i socijalni medusobno
komuniciraju stalnom izmjenom informacija. Taj pristup u centru interesa nema bolest kao
takvu, nego bolesnog Covjeka. Samim time pretpostavlja i takve metode u dijagnostici i
lijeCenju u kojima ¢e se osim medicinskih, koristiti 1 svi drugi postupci vezani uz psiholoske i
socijalne aspekte funkcioniranja oboljele osobe. Takav pristup podrazumijeva ukljuc¢enost
struénjaka ne samo iz podruc¢ja medicine nego i ostalih znanosti kao Sto su psihologija,
sociologija, antropologija i drugih, koji svojim znanjima i vjeStinama mogu doprinijeti porastu
ucinkovitosti zdravstvenog tretmana, humanizaciji odnosa u zdravstvu, postizanju usteda u

zdravstvu te pruzanju podr$ke na svim spomenutim razinama ( Mestrovi¢ Havelka i Havelka,

2020).

Psihosocijalna podrska odnosila bi se stoga na sveobuhvatnu pomo¢ koja se pruza
pojedincima ili grupama kako bi se lakse nosili s psiholoSkim i socijalnim izazovima koji
proizlaze iz odredenih kriznih situacija, stresa, bolesti, trauma, gubitaka ili drugih Zivotnih
poteskoca. Cilj ove vrste podrSske je poboljSanje emocionalnog blagostanja, jacanje
sposobnosti suo¢avanja sa stresom i izazovima te pruzanje potrebnih resursa i informacija za
ostvarenje socijalne stabilnosti i integracije.
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6.1. OBLICI PODRSKE

6.1.1. Art-ekspresivne terapije

Medu mnogobrojnim definicijama art-ekspresivnih terapija, najtemeljitija jest ona Americkog
udruzenja art-terapeuta (2024), koja opisuje art-ekspresivne terapije kao integrativni pristup
koji obogacuje zivot pojedinca, obitelji 1 zajednice kroz aktivno stvaranje umjetnosti,
kreativni proces, primijenjenu psihologiju i ljudsko iskustvo unutar psihoterapijskog odnosa.
Art-ekspresivna terapija koristi se za poboljSanje kognitivnih 1 senzomotorickih funkcija,
poticanje samopoStovanja 1 samosvijesti, jacanje emocionalne otpornosti, unapredenje
socijalnih vjeStina, smanjenje stresa te rjeSavanje sukoba. Kroz integrativne metode, art-
ekspresivne terapije angaZziraju um, tijelo 1 duh na nacine koji se razlikuju od same verbalne
komunikacije. U ovim terapijama koriste se Kinestetski, senzorni, perceptivni, vizualni i

simbolic¢ki izrazi.

Art-ekspresivne terapije primjenjuju integraciju svih kreativnih procesa pomocu Sirokog
raspona medija (npr. vizualni, umjetnicki, plesni, glazbeni), dok art terapije koriste odreden
umjetni¢ki modalitet. U okviru art-ekspresivnih terapija, mogu se koristiti razli¢ite umjetnicke
tehnike i mediji (biblioterapija, dramska terapija, likovna terapija, pokret i ples,
glazboterapija, dramatizacija, vjezbe disanja, vodena imaginacija i1 relaksacija, klinicka

hipnoza) (Barnes, 2006; Hawkins 1 sur., 1995, prema Miholi¢ i sur., 2013).

Temeljna nacela art-ekspresivne terapije ukljucuju konstruktivno suocavanje i razvojne
procese u kojima osobni i1 okolinski sustavi medusobno djeluju kroz odabrane ¢imbenike
(Bosnjak, 1997, prema Skrabina 2013). Ovi &imbenici ispituju sposobnost razumijevanja
vlastitih i tudih osjecaja, misli i ponasanja u interpersonalnim situacijama (Koli¢-Vehovec,
1998, prema Skrabina 2013). Nadelo konstruktivnog suo¢avanja posebno je vazno u procesu
art terapije, jer omogucuje pojedincu da se na kreativan i siguran nain suoci s vlastitim
problemima. Primjerice, traumatiziranoj osobi koja nije imala priliku suoditi se s traumom
moZe se razviti nesigurnost, povucenost iz socijalnog Zivota, izbjegavanje komunikacije 1
strah od vlastitih misli 1 sje¢anja. Cilj art terapije je omoguciti osobi da kroz odredeni
ekspresivni medij izrazi svoje iskustvo, prepoznaju¢i i prihvacaju¢i osjecaje povezane s
traumom: "To mi se dogodilo!", "Tako sam se tada osjecao...", "Ovako se sada osje¢am..."

(Skrabina, 2013).
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Projekcija na unutraSnjost, identifikacija i empatija kljuéni su elementi svake interakcije s
umjetnoséu. Da bi terapeut mogao povezati svoju empatiju s kreativnim izrazajem pojedinca
(bilo da se radi o slici, glazbi, pokretu ili nekom drugom umjetnickom djelu), mora postojati
proces koji ¢e omoguciti simbolicko razumijevanje i prepoznavanje promjena koje se
dogadaju u pojedincu tijekom kreativne aktivnosti. Specifi¢nost koriStenja razliCitih art
medija, lezi u njihovoj sposobnosti da omoguce potpuno izraZzavanje potisnutih emocionalnih
reakcija (Gross i Levenson, 1997, prema Skrabina 2013). S obzirom na to da art-ekspresivna
terapija ukljucuje upotrebu ekspresivnih medija iz razliCitih umjetnickih podruc¢ja kao
posrednika u procesu transfera, njena primjena je izuzetno raznolika. Adamson i Pole (1995)
prema Skrabina (2013) isti¢u znacaj art-ekspresivne terapije u podrzavanju komunikacije.
Osim toga, ona se primjenjuje i za poticanje osobnog razvoja, povecanje samorazumijevanja,
pomo¢ u emocionalnom oporavku, te kao modalitet koji moze pomo¢i ljudima svih dobnih
skupina da stvore znaCenje, steknu uvid u vlastito stanje, ohrabre se u izrazavanju i
razumijevanju osjecaja, olakSaju posljedice traume, rijeSe sukobe 1 probleme, obogate

svakodnevni zivot 1 postignu blagostanje.

Autori Milutinovi¢, Bra§ i Pordevi¢ (2017) opisuju dvije studije (Nainis i sur., 2006;
Reynolds i sur., 2000) koje su potvrdile pozitivan ucinak art-ekspresivnih terapija u
psihosocijalnoj onkologiji na povecanje osjecaja kontrole kod pojedinca. Studije su pokazale
statisticki znaCajno smanjenje simptoma raka s nizim rezultatima na subskali depresije,
anksioznosti, somatskih i generalnih simptoma. Doslo se do zakljuc¢ka kako art-ekspresivne
terapije u psihosocijalnoj onkologiji imaju pozitivan ucinak na ishod lijeCenja raka, uslijed
povecanja samopouzdanja i1 samoposStovanja, jacanje vlastitog identiteta 1 znacajnog
pobojsanje globalnog zdravlja. Art-ekspresivne terapije prikladne su za bolesnike s razli¢itim
dijagnozama, neovisno o njihovoj dobi ili obrazovanju. Posebno su korisne za osobe s
malignim oboljenjem jer im omogucuju izrazavanje iskustava koja je teSko ili nemoguce
prenijeti rijeCima. Pacijenti s malignim oboljenjima Cesto predstavljaju jedinstven izazov za
terapeuta zbog nesigurnosti Zivotnog vijeka 1 dubokog emocionalnog i fizickog utjecaja
dijagnoze i lije¢enja. Terapeut s iskustvom u teoriji i praksi kroz razli¢ite oblike kreativnih art
terapija, moze znacajno pomoci pacijentima i njihovim obiteljima u suo¢avanju s dijagnozom

i progresijom bolesti (Svensk i sur., 2009, prema Milutinovi¢, Bras, Pordevi¢, 2017).
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6.1.2. Grupe podrske

Grupni pristup u psihosocijalnom radu definira se kao metoda koja ima za cilj zadovoljavanje
razli¢itih potreba te pruzanje podrske osobama suocenima s zivotnim problemima i tesko¢ama
(Ajdukovi¢ 1997). Grupe podrske sve se vise prepoznaju kao u¢inkoviti forumi za pruzanje
psihosocijalne podrske, Sto rezultira dosljednim obrazovnim, emocionalnim i instrumentalnim
koristima za osobe oboljele od raka. IstraZzivanja provedena na ovome podrucju pokazuju
kako grupe podrske kao jedan od oblika pruzanja psihosocijalne podrske, sadrzi niz
kvalitetnih procesa unutar grupe koji su iznimno korisni za sudionike a utje¢u na razvoj
grupne kohezije, identifikacije s drugima, osjecaja pripadnosti i empatije te boljeg suocavanja
s boles¢u (Ussher i sur., 2006). Grupe podrske oboljelima od raka iznimno su korisne za sve
oboljele ali i njihove bliznje. lako mnogi od njih dobivaju podrsku od prijatelja i obitelji,
kvaliteta ovog oblika psihosocijalne podrske lezi u tome Sto omogucuje oboljelima razgovor 1
izmjenu iskustva s drugima koji imaju istu vrstu raka ili slina iskustva s rakom. Grupe
podrske mogu biti korisne 1 pomoc¢i oboljelom da se osjeca prihvaceno te da se ne mora
osjecati usamljeno u svojoj izvanrednoj situaciji (Nacionalni institut za rak, 2024).
Kvalitativno istrazivanje koje su proveli Ussher i suradnici., 2006. godine, bavilo se
usporedbom i razlikama izmedu podrSke dobivene unutar grupe podrske i podrske dobivene
izvan nje kod 93 osobe oboljele od nekog oblika malignog oboljenja ukljucujuéi i tumore na
mozgu. Sudionici su sudjelovali na sastancima grupe podrske u trajanju od 1,5-2 sata po
sastanku i bili su podijeljeni unutar 10 grupa. Sastanci su bili organizirani u obliku grupnog
intervjua koji je kroz razli¢ita podruéja ispitivao dozivljaje, iskustva i razmiSljanja sudionika.
Buduc¢i da sudionici nisu sudjelovali u individualnim intervjuima, grupni pristup pridonio je
jacoj povezanosti medu sudionicima, smanjenu razinu nelagode i distresa te lakSe noSenje 1
razgovor o emocijama. Nakon odradenih sastanaka napravljena je evaluacija gdje su sudionici
dali povratne informacije o iskustvu sudjelovanja u grupi podrske. Grupe podrske opisivane
su od strane ispitanika kao kontekst unutar kojeg se poti¢e snazan osjecaj zajednistva, kojeg
su sudionici opisali kao 'obitelj oboljelih od raka', s kojom je povezan snazan osjecaj
pripadnosti. Ova zajednica djelomi¢no je funkcionirala kroz prijateljstva koja se razvijaju
unutar grupe, a djelomicno kroz iskustvo osjecaja brige tijekom grupnih sastanaka, gdje
dijeljenje emocija i uzajamnih iskustava sluzi za zblizavanje ljudi dok upoznaju intimne
detalje iz Zivota jedni drugih, s utjecajem koji se nastavlja i u razdoblju izmedu grupnih

sastanaka. Jedno od najupecatljivijih dojmova koje su sudionici naveli bila je razina topline i
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humora na sastancima. Mnogi ispitanici takoder su to naveli kao klju¢ni ¢imbenik u
odrzavanju grupne kohezije. Kao najveéu razliku izmedu grupe podrSke i ostalih oblika
podrske sudionici su naveli kako je grupa bila mjesto koje pruza sigurnost i nepristranu
prihvaéenost, $to je uvelike olaksalo otvoreno i iskreno izrazavanje osjecaja, omogucujuci im
da placu, budu ljuti ili neraspolozeni, ili da budu ranjivi. Takav oblik podrske ne moze se
oc¢ekivati u situacijama izvan grupa podrske, buduéi da osobe koje ¢esto pruzaju podrsku nisu
u istom polozaju i1 ne raspolazu sa slicnim iskustvima i dozivljajima kao oboljele osobe, stoga

ih nikada ne mogu u potpunosti razumijeti.

Postoji nekoliko oblika grupa podrske koje navodi Nacionalni institut za rak (2024): sastanci
uzivo, online grupa podrske i telefonska grupa podrSke. Odabir odredenog oblika grupe
podrske ovisi isklju¢ivo o potrebama oboljele osobe. Grupe podrske najéesce se organiziraju

u zdravstvenim ustanovama.

6.1.3. Psihoonkoloska savjetovanja

Savjetovanje se kao metoda i oblik pruzanja psihosocijalne podrske koristi u gotovo svim
podru¢jima profesionalnog djelovanja, od odgoja i obrazovanja do pruzanja razli¢itih oblika
pomoc¢i osobama unutar sustava socijalne skrbi, zdravstva i gospodarstva. Zbog njegove
Siroke primjene u raznim podrucjima, u proces savjetovanja ukljucuje se veliki broj ljudi
razli¢ite dobi, stupnja obrazovanja, vrste problema s kojima se suocavaju, te kvalitete i

intenziteta odnosa s okolinom i samima sobom (Jankovi¢, 2003).

Savjetovanje vezano uz onkoloske bolesnike u literaturi se spominje kao "psihosocijalno™ ili
"psihoonkolosko" savjetovanje. S obzirom na to u kojem stadiju bolesti se oboljela osoba
odlu¢i na savjetovanje, mozemo razlikovati savjetovanje prilikom saznanja o dijagnozi,
savjetovanje o vrsti lijeCenja, farmakoloSko savjetovanje. IstraZivanje autora Goerlinga 1
suradnik, (2010) bavilo se analizom utjecaja i uspje$nosti psihoonkoloskog savjetovanja kod
pacijenata oboljelih od odredene vrste raka i njihovih obitelj. U istrazivanje je sudjelovalo
ukupno 447 pojedinaca, a svi oboljeli koji su se prijavili u sredi$nji centar za savjetovanje
dobili su standardizirani upitnik (FBK-R23), osmiSljen za procjenu vrste i stupnja poteskoca
pacijenata s rakom prije njihove prve sesije savjetovanja. Nakon najmanje 2, a najvise 5
sesija, pacijenti su prosli samo-evaluaciju i procjenu koristeci iste instrumente. Glavni cilj ove

studije bio je razjasniti pitanje dolazi li do mjerljivih promjena u pojedinim podrucjima
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psiholoskog stanja pacijenata nakon psihoonkoloskog savjetovanja. Sudionici su sami
procijenili razinu stresa, koja je na kraju procesa savjetovanja opala samo tendencionalno. Za
ovu promjenu su u prosjeku bile potrebne tri sesije. Pojedina¢na podrucja stresa nisu dozivjela
ni poboljSanje ni pogorsanje tijekom promatranog razdoblja. Jedino podruéje koje je dozivjelo
znacajno poboljSanje bilo je vezano uz dostupnost informacija. Prema procjenama razlicitih
profesionalnih skupina, pacijentima su nedostajale informacije. Pokazalo se da postoji
konsenzus da se sudionici nisu osje¢ali dovoljno informirani o svojoj bolesti i moguc¢nostima
lijeCenja. Kao rezultat toga, pacijenti su se obracali razli¢itim lijeCnicima 1 potencijalno se
suocCavali s razli¢itim misljenjima. Osim toga, sudionici su osjecali da su dobili nedovoljan
broj informacija o moguénostima socijalne i financijske podrSske. Daljnji nedostatak
informacija odnosio se na osjecaj da su nedovoljno obavijesteni o dostupnosti profesionalnih
savjetnika za razgovor o emocionalnim problemima koji proizlaze iz dijagnoze. Nakon
nekoliko sesija psihoonkoloskog savjetovanja, sudionici su izrazili zadovoljstvo s dobivenim
informacijama o razli¢itim podru¢jima vezanim uz njihovu bolest. Rezultati dobiveni kroz
ovo istrazivanje ukazuju na vaznu ulogu savjetovanja kao oblika psihosocijalne podrske
oboljelima od svih oblika raka pa tako i osobama s tumorima mozga. Nedostatak informacija
cesto negativno utjeCe na prihvacanje same dijagnoze, donesenje odluka vezanih uz proces

lijeCenja 1 oporavka.

Za razliku od prethodno spomenutih grupa podrske, savjetovanja kao takva viSe su usmjerena
na postizanje odredenih ciljeva. Savjetnik pomaze klijentu da razjasni svoje misli i1 razvije
strategije za rjeSavanje odredenih problema. Pruza mu podrSku u osmisljavanju daljnjih
postupaka vezanih uz svoju dijagnozu. Savjetovanja najceSce koriste individualni pristup
oboljelom 1ili njegovim bliznjima kako bi se zajednicki osmislio plan za daljnje djelovanje u
navedenoj specifi¢noj situaciji. lako struc¢njaci koji pruzaju usluge savjetovanja tijekom seansi
pruzaju odredenu dozu emocionalne podrske, za razliku od grupa podrske izvrstan su izvor
informacija vezanih uz sve segmente bolesti koje oboljelom i njegovoj obitelji pruzaju
mogucnost educiranja o samoj dijagnozi i daljnjim koracima ( Jankovi¢, 2004). Individualno
psihoonkolosko savjetovanje prikladnije je za pacijente koji preferiraju podrsku jedan-na-
jedan ili koji imaju smanjenu fleksibilnost ili izdrzljivost za sudjelovanje u strukturiranim
grupnim okruzenjima. U usporedbi s velikim brojem studija o grupama podrske, postoji
ogranien broj istrazivanja koje se fokusira na prednosti psihoonkoloskog savjetovanja,
osobito iz perspektive pacijenata, $to dodatno naglasava potrebu za nastavkom provodenja

formalnih evaluacija u ovom podrucju (Nekolaickuh i sur., 2012).
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6.1.4. Palijativna skrb

Krajnji cilj svin medicinskih i psihosocijalnih tretmana i lijecenja onkoloskih bolesnika jest
ozdravljenje i oporavak oboljele osobe do najvece moguce razine. NO 0OVISNO O Samoj
dijagnozi, stupnju malignosti i veli¢ini zahvaé¢enog podrucja, uspjesno ozdravljenje i potpuni
oporavak ponekad nije mogu¢. Onoga trenutka kada aktivno lijeCenje oboljele osobe prestaje
pozitivno utjecati na proces ozdravljenja i po¢inje imati negativne ucinke najprije na fizicko a
zatim 1 na psihicko 1 emocionalno stanje bolesnika, pocinje se razmatrati pruzanje palijativne
skrbi. Palijativna skrb pruza sustav podrSke koji pomaZe pacijentima da $to aktivnije Zive u
posljednjoj fazi zivota. Palijativna skrb predstavlja cjelovitu njegu za pacijente Ciju bolest vise
nije moguce aktivno lijeciti. Cilj palijativne skrbi je posti¢i najvisu mogucu kvalitetu Zivota za
pacijente 1 njihove obitelji. Kljuéne komponente holistickog pristupa u palijativnoj skrbi
ukljucuju: kontrolu boli i drugih simptoma, vjeStine komunikacije, psiholosku podrsku,
duhovnu podrsku, komplementarne terapije, 0Sposobljavanje obitelji za pruzanje skrbi, zastitu
obitelji 1 pruzatelja skrbi, koordinaciju i1 integraciju skrbi te podrSku u procesu zalovanja.
Kljuéni preduvjet palijativne skrbi je timski i multidisciplinarni pristup (Svjetska zdravstvena
organizacija, 2020). Palijativna skrb je snazan dodatak onkologiji koji donosi znaéajnu
vrijednost fizickom, mentalnom 1 psihosocijalnom blagostanju pacijenata oboljelih od raka.
Njena sve veca uloga i integracija sa standardnom onkoloSkom skrbi, pokazala je klinicku
korist budu¢i da praksa palijativne skrbi moZe pomo¢i u smanjenju opterecenja simptomima,
poboljsanju razumijevanja bolesti i prognoze te poboljsanju kvalitete zivota i ukupnog
prezivljavanja pacijenata (Agarwal i Epstein, 2017). Unato¢ agresivhom antitumorskom
lijeCenju, prognoza pacijenata s dijagnozom tumora mozga, posebice glioblastoma i dalje je
Cesto vrlo losa. U zadnjem stadiju bolesti, pacijenti s tumorom mozga imaju teske simptome
uzrokovane rastom tumora ili nuspojavama lije¢enja, Sto zahtijeva odgovarajuce palijativno
zbrinjavanje i potporne terapije. Kvaliteta skrbi na kraju Zivota pruzena pacijentima koji
umiru od raka predstavlja vazan javnozdravstveni problem. Postoji Siroki konsenzus o potrebi
poboljsanja kvalitete skrbi specifi¢no za pacijente s tumorima mozga. Neuro-onkolozi ve¢inu
svojih napora posvecuju traZzenju aktivnog lijeenja protiv tumora, dok vrlo malo vremena
posvecuju onome Sto se dogada s pacijentima koji imaju progresivnu bolest 1 kojima je
lijeGenje zavrSeno. Glavni ciljevi palijativne skrbi ovih pacijenata su ponuditi odgovarajuc¢u
kontrolu simptoma, izbje¢i neprimjereno produzenje umiranja te pruziti psihosocijalnu
podrsku pacijentu i obitelji (Pace i sur., 2008). lako studija i istrazivanja na ovom podrucju

nedostaje, u nastavku ¢e se spomenuti dvije dostupne kvalitativne studije na ovu temu. Prva je

30



kvalitativna studija koju su proveli autori Vierhout i suradnici, 2017. godine a bavila se
misljenjima pacijenata s tumorom mozga o ranoj palijativnoj skrbi te njihovim preferencijama
vezanim uz mjesto pruzanja skrbi. U ovoj studiji sudjelovalo je 39 pacijenata s dijagnozom
tumora mozga koji su prestali s aktivnim lijeCenjem te im je prognoziran preostali zivotni
vijek u razdoblju od 6 mjeseci. Autori su kao metodu koristili polustrukturirani intervju.

Nakon provedenih intervjua, autori su dobili rezultate te ih sazeli na sedam klju¢nih tocaka:

[J Pacijenti bi radije primali palijativnu skrb kod kuce.

1 Vrijeme provedeno s njegovateljima i obitelji glavni su razlozi privla¢nosti kuéne skrbi.

[1 Pacijenti izrazavaju nezadovoljstvo zbog povr$nih interakcija sa zdravstvenim radnicima.

1 Pacijenti vjeruju da palijativna skrb moze doprinijeti njihovom emocionalnom blagostanju.
[1 Pacijenti su otvoreni za palijativnu skrb ako vjeruju da ona nece smanjiti optimizam.

[1 Postoji unaprijed stvorena ideja da je palijativna skrb izravno povezana s aktivnim
umiranjem, a ta pretpostavljena povezanost izaziva strah kod nekih pacijenata.

[1 Pacijenti preferiraju biti educirani o palijativnoj skrbi kao opciji rano u svojoj bolesti, ¢ak i

ako postoji strah od toga.

Zakljuéak kojeg autori navode na temelju dobivenih rezultata govori kako pacijenti s
tumorima mozga vjeruju da bi im palijativna skrb mogla znacajno poboljSati emocionalno
stanje, a ve¢ina njih preferira palijativnu skrb u kuénom okruzenju. Iako je palijativna skrb
pokazala veliku uc¢inkovitost za neuroloske bolesti, rezultati ove studije ukazuju na to da neki
pacijenti imaju strahove u vezi s ovakvim oblikom pruzanja skrbi. Takoder ve¢ina pacijenata
navela je kako bi bilo poZeljno da se upoznaju s opcijama palijativne skrbi dok su jo$ u ranoj
fazi bolesti, stoga bi zdravstveni radnici trebali nastojati viSe educirati pacijente o palijativnoj
skrbi. Takva vrsta edukacije zasigurno bi utjecala na smanjenje straha i pomogla pacijentima

da donesu informirane odluke o svojoj skrbi.

Druga studija koju je vazno navesti bavila se takoder misljenjem pacijenata s tumorom mozga
o palijativnoj skrbi, ali je uz njih Zeljela dobiti uvid i u iskustva njihovih najblizih ¢lanova
obitelji vezano uz ovu tematiku. U ovoj studiji autora Lipsmana i suradnika iz 2007.godine,
sudjelovalo je 29 osoba od ¢ega 7 pacijenata s malignim tumorom mozga u posljednjem
stadiju bolesti i 22 ¢lana obitelji oboljelih. Svaki od sudionika individualno je intervjuiran
kroz pitanja otvorenog tipa vezana uz same znacajke bolesti, povezanost dijagnoze i lijecenja

te palijativne skrbi. Rezultati su pokazali kako je ve¢ina pacijenata i ¢lanova obitelji u
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usporedbi s ostalim malignim oboljenjima, ovu dijagnozu smatrala specificnom. Bolest su
takoder dozivljavali izrazito negativnom, navodeéi pojavu intelektualnog i fizickog opadanja,
nedostatak ucinkovitih i dugotrajnih tretmana te ozbiljnost dijagnoze. Zbog brzog
napredovanja bolesti, navode kako su morali znac¢ajno prilagoditi svoje Zivote i rasporede u
vrlo kratkom vremenskom periodu. Obveze koje prije nisu postojale sada su postale prioritet,
a mnaucili su i jo§ bolje se fokusirati na obitelj i kuéni zivot. Na pitanja o misljenju o
palijativnoj skrbi, sudionici su odgovorili kako smatraju da ona ima pozitivan uc¢inak na
fizicko, psihi¢ko 1 emocionalno stanje oboljelog no izrazili su blago razo€arenje s dostupnosti
informacija o navedenom obliku skrbi. Smatraju kako bi informacije o moguénosti pruzanja
palijativne skrbi te prednosti i nedostaci iste, trebale biti dostupnije oboljelima i njihovim

obiteljima kako bi se na vrijeme mogla donijeti odluka o skrbi o ovoj specifi¢noj populaciji.

6.2. PRUZATEL]JI PODRSKE

6.2.1. Strucna podrska

Tijekom svoje bolesti, osobe s tumorima mozga susretati ¢e se sa strucnjacima razli¢itih
profila u svrhu njihovog najkvalitetnijeg moguceg lijeCenja i oporavka. Dio stru¢nog tima s
kojim ¢e se pacijent ponajprije susresti jesu ¢lanovi medicinskog i zdravstvenog osoblja. Od
samog postavljanja dijagnoze, preko lijeenja i oporavka, najvecu ulogu u otklanjanju samog
problema imaju lije¢nici i medicinske sestre. Skrb za bolesnike sa zlo¢udnim bolestima jedno
je od klju¢nih podrucja rada obiteljskih lije¢nika, gdje se u praksi na najbolji na¢in moze
prepoznati sustina same obiteljske medicine. Lije¢nik obiteljske medicine igra klju¢nu ulogu
u primarnoj prevenciji zlocudnih bolesti, provode¢i mjere za unapredenje i oCuvanje zdravlja.
On educira pacijente o vaznosti usvajanja zdravih zivotnih navika te o suzbijanju ponasanja i
navika koje su dokazani ¢imbenici rizika za razvoj raka (Gmajni¢, 2015). Rani simptomi
gotovo svih oblika raka pa tako i tumora na mozgu cesto su nespecifi¢ni, §to povecava
odgovornost obiteljskog lijecnika da temeljito istrazi pacijente kod kojih primijeti nejasne
simptome, posebno ako se radi o osobama s povec¢anim rizikom za razvoj zlo¢udnih bo lesti.
Obiteljski lijecnik bi, s obzirom na ove ¢injenice, trebao biti ukljuen u inicijalnu dijagnozu
raka, odnosno postavljanje radne dijagnoze u vise od 85% slucajeva. Tijekom aktivnog
lijecenja bolesti, ukljucuju¢i moguée komplikacije i nuspojave, obiteljski lijecnik sudjeluje u

skrbi za pacijenta. Bez obzira na ishod lijeCenja primarne bolesti, obiteljski lije¢nik i njegov
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tim pruzaju kontinuiranu skrb tom pacijentu, s posebnim naglaskom na ocuvanje kvalitete
zivota pacijenta i njegove obitelji. Zbog toga skrb za bolesnike sa zlo¢udnim bolestima mora
biti multidisciplinarna, sveobuhvatna i individualizirana, s organiziranom i snaZznom
obiteljskom podrskom te velikim razumijevanjem za sve oblike i mogucnosti lijeCenja.
Obiteljski lijecnik je kljucni struénjak koji koordinira sve aktivnosti i procese, procjenjuje
njihove ucinke i vrijednosti, te mora biti spreman pruziti klju¢ne informacije o tijeku bolesti,
prognozi i ishodima (Vedsted i Olesen, 2009). Kako bi postavio sveobuhvatnu dijagnozu,
lije¢nik opée medicine mora prepoznati i one relevantne probleme koje pacijent mozda ne
spominje. Kljuéno je da lijecnik dobro razumije dinamiku unutar obitelji kako bi mogao
donositi informirane odluke o vaznim aspektima odnosa s pacijentom 1 njegovim najblizima,
poput toga kako 1 kada pruZiti odredene informacije. Proces informiranja pacijenta i njegove
obitelji vrlo je sloZen i neophodan, a moZe biti u¢inkovit samo ako se pritom uzmu u obzir
emocionalne reakcije pacijenta te medusobni emocionalni odnosi unutar obitelji (Dimini¢-

Lisica, Roncevi¢-Grzeta, 2010).

Specijalisti s podrucja neurologije i onkologije takoder imaju vrlo vaznu ulogu vezano uz sam
tijek bolesti kod pacijenta. Nakon Sto je pacijent upucen od strane lijecnika obiteljske
medicine na daljnje pretrage i obradu, kada mu se ustanovi postojanje tumora na mozgu, ovi
struénjaci bave se otklanjanjem tumora i lijeCenjem postoje¢ih simptoma. Od iznimne je
vaznosti da se neuro-onkoloski pacijenti lijeCe kod specijalista koji imaju osnovno znanje iz
onkologije ali i neurologije. Neurolog nije uvijek ukljuéen u lijeCenje i pracenje pacijenata s
tumorom na mozgu ili pacijenata s neuroloSkim komplikacijama raka, poput metastaza na
mozgu. Medutim, neurolozi su posebno obuceni za procjenu funkcije mozga i lijeCenje
neuroloskih simptoma poput glavobolje i epilepsije, Sto ih ¢ini neophodnima za optimalno
pra¢enje neuro-onkoloSkih pacijenata. Zadatak neurologa je takoder povecanje svijesti o
potrebi za potporom i palijativnom skrbi koja bi trebala biti sastavni dio neuro-onkologije a to
takoder ukljucuje i terapiju boli (Grisold i sur., 2002). Od iznimne je vaznosti da struénjaci iz
ovog podruc¢ja budu u neposrednoj komunikaciji sa samim pacijentom i njegovom obitelji.
Dobra komunikacija izmedu pacijenta i specijalista ima utjecaj na ponasanje i dobrobit
pacijenta. Kvalitetna komunikacija na relaciji specijalist- pacijent vazna je zbog dobrih
meduljudskih odnosa, stvaranja povjerenja, razmjene vaznih informacija i donoSenje odluka

vezanih uz lije¢enje (Ong i sur., 1995).

Tijekom pacijentovog boravka u bolnici, veliku ulogu u procesu njegovog lije¢enja imaju i

medicinske sestre, to¢nije onkoloske sestre koje posjeduju potrebne kompetencije za skrb i
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njegu onkoloskih bolesnika. Medicinska sestra igra klju¢nu ulogu u zbrinjavanju onkoloskih
pacijenata; mora razumjeti njihove probleme i potrebe te prepoznati specificne simptome
povezane s malignim bolestima. Medicinska sestra kontinuirano sudjeluje u skrbi za
onkoloskog pacijenta. U svakodnevnom radu s takvim pacijentima, medicinske sestre
primjecuju promjene u stanju pacijenta, prve cuju o njihovim tegobama i pruzaju lije¢niku
vrijedne informacije o pacijentovom stanju. Osim toga, pruzaju duhovnu i psiholosku
podrsku, izvor su informacija kojima znacajno pridonose poboljSanju kvalitete zivota
pacijenta 1 njegove obitelji. Sestre koje se brinu za onkoloSke pacijente pruzaju svakodnevnu
skrb u skladu s utvrdenim standardima njege, Sto je temelj zdravstvene pomoc¢i (Predovan i

Stipanic¢i¢, 2024).

Nakon §to pacijent bude podvrgnut odredenom obliku lijecenja, zbog moguc¢ih nuspojava
lijeenja ali 1 zbog mogucih simptoma koji prate ovu dijagnozu, pacijent ¢e mozda trebati
podrsku stru¢njaka iz podrucja fizioterapije 1 radne terapije. Ovi strucnjaci posebnu paznju
pridaju vjezbama ravnoteze i propriocepcije, kao i vjezbama za obnavljanje fine motorike.
Njihov je cilj pomoc¢i pacijentu da se $to lakse i efikasnije vrati svakodnevnim aktivnostima.
Vazno je uzeti u obzir posao kojim se pacijent bavio prije operacije i prilagoditi terapiju
specificnim radnim zadacima. Ako se pacijent bavio sportom, fizioterapeutski proces moze se

lakse prilagoditi kroz zadatke povezane s tim aktivnostima (Cop, 2024).

Buduc¢i da dijagnoza sa sobom donosi i velike koli¢ine distresa, pacijentu ¢e u cijelom ovom
procesu biti potrebna i psihosocijalna podrska kako bi se lakSe nosio sa svojom trenutnom
situacijom. Psihosocijalnu podr§ku pacijent ¢e najéeSce zatraziti kod psihoterapeuta ili
psihologa. Postoji obilje dokaza da psihoterapija povecava kvalitetu Zivota, smanjuje
emocionalnu uznemirenost, pomaze prezivjelima u promjeni Stetnih zdravstvenih ponaSanja,
povecava, poboljSava imunitet i rezultira viSim funkcionalnim statusom. Tehnike koje se
koriste u radu sa oboljelima od malignih bolesti ukljucuju konceptualizaciju stresa, tehnike
opustanja, vjezbe rjesavanja problema, povecanje socijalne podrske, savjetovanje o prehrani i
vjezbanju te poboljSanje komunikacije s medicinskim pruZateljima usluga (Fekete 1 Fekete,
2012). Studija koju je proveo autor Salander, 2010. godine bavila se istrazivanjem motiva
koje onkoloSki bolesnici imaju za savjetovanje sa psihologom. IstraZivanje se provodilo u
Svedskoj od strane certificiranog psihologa i psihoterapeuta, koji je ujedno i autor ove studije,
u vremenskom razdoblju od 10 godina. Ukljucivalo je ukupno 1411 susreta sa 167 onkoloskih
pacijenata. Raspodjela po spolu u proucavanoj skupini bila je u omjeru muskaraca i zena 1:3.

Kod najveceg broja zena koje su sudjelovale prevladavao je rak dojke a kod muskaraca tumor
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na mozgu. Rezultati studije pokazali su kako je oko jedne trecine pacijenata zatrazilo pomo¢
u suoCavanju s anksiozno$¢u ili psiholoSkim/egzistencijalnim brigama koje su izravno
povezane s boles¢u, dok se dvije treé¢ine pacijenata nije otvoreno bavilo onim $to obi¢no
povezujemo s rakom, tj. anksiozno$¢u, depresijom, umiranjem i smréu, ve¢ su bili zaokupljeni
problemati¢nim meduljudskim odnosima s bliskim osobama. Cinjenica da je vise od dvije
treCine pacijenata koji su posjetili psihologa bilo vodeno potrebom da razgovaraju o
problemima u meduljudskim odnosima u svakodnevnom Zivotu, a ne zbog anksioznosti ili
depresije, na neki nacin pokazuje jacinu utjecaja koje maligno oboljenje ima na svakodnevno
funkcioniranje 1 odrZavanje kvalitetnth meduljudskih odnosa sa bliznjima. Autor takoder
naglaSava kako razlog visokog udjela pacijenata sa dijagnozom tumora mozga u proucavanoj
populaciji moZe biti posljedica Cinjenice da tumori mozga spadaju medu najuznemirujuce
vrste raka, gdje je prognoza loSa, Sto Cesto dovodi do loSeg mentalnog 1 psihiCkog stanja

osobe.

6.2.2. Obitelj i prijatelji

Obitelj 1 njezina “unutarnja snaga” predstavljaju klju¢an ¢imbenik tijekom lije¢enja oboljelog
Clana. Kako bi se procijenila kvaliteta Zivota osoba s malignim oboljenjima, potrebno je
analizirati njihove odnose i komunikaciju na svim razinama: sa zdravstvenim osobljem,
prijateljima, kolegama na radnom mjestu (ako su radno sposobni), ali prije svega unutar same
obitelji. LijeCenje svih kroni¢nih bolesnika pa tako i osoba s tumorima mozga treba obuhvatiti
I procjenu stanja obitelji, jer i obitelj prolazi kroz razlicite faze prihvacanja bolesti. S obzirom
na prijaSnju dinamiku, obitelj ponekad moZe razviti nezdrave interakcije koje ne samo da
odrzavaju, nego i pogorsavaju tijek bolesti. Tradicionalno, obitelj je za pomo¢ trazila podrsku
unutar zajednice, obracaju¢i se Clanovima S§ire obitelji, nadredenima na radnom mjestu,
svecenicima 1 drugima. Taj obrazac i dalje postoji, no tek tijekom proslog stolje¢a pocela se
organizirati edukacija, savjetovanje i terapija kao pomo¢ obiteljima. Uklju€ivanje obitelji u
terapijski proces bolesti pomaze u smanjenju anksioznosti te jata unutarnju sigurnost koja je
narusena spoznajom o bolesti jednog ¢lana. Razlozi za poteskoce u adaptaciji mogu biti
vanjske prirode, ali ¢esto su povezani s unutarnjim, emocionalnim stanjima. Obitelj tesko
podnosi patnju svojeg ¢lana, zbog ¢ega su medicinske intervencije raznih vrsta vrlo vazne. Te
intervencije  mogu obuhvatiti edukaciju, psihoedukaciju, savjetovanje, suportivnu

psihoterapiju ili ¢ak intenzivne psihoterapijske intervencije za obitelj. Vrlo je vazno da ostali
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¢lanovi obitelji budu dobro upoznati sa tijekom bolesti, te da i sami primaju psihosocijalnu
podrsku ukoliko im je potrebna kako bi zatim oni §to kvalitetnije mogli pruziti podrsku koja je
potrebna oboljelom clanu. Istrazivanja su pokazala da lijeCenje kroni¢nih bolesti koje
ukljucuje obitelj, donosi poboljSanja u odnosu na tradicionalne metode usmjerene samo na
bolest ili pojedina¢nog pacijenta, kako u rezultatima lijeCenja, tako i u ekonomskim aspektima
(Dimini¢- Lisica, Roncevi¢-Grzeta, 2010). Obitelj je izvor ne samo podrske, nego i ohrabrenja
1 motivacije za prolazak kroz sve faze lije¢enja koje je u pravilu dugotrajno. Kada je bolesnik
obeshrabren i uplasen, prisutnost bliske osobe i1 razgovor moze biti od velike pomoci.
Pozitivan odnos i podrska obitelji, uz iskazivanje empatije, mogu pruziti bolesniku osjecaj
sigurnosti u borbi protiv bolesti. Vazno je slusSati bolesnu osobu bez postavljanja suvisnih
pitanja, jer ona najbolje razumije svoje potrebe. Njeno shvacanje bolesti i potreba koje iz nje
proizlaze, ne moraju uvijek odgovarati pretpostavkama zdravstvenih djelatnika. Nitko ne
poznaje osobu bolje od njenih najblizih ¢lanova obitelji. Obitelj je ta koja najvise suosjeca s
oboljelim ¢lanom, dijeli njegove strahove 1 razumije njegove potrebe, Cak i kada nisu verbalno
izrazene. Empatiju ¢e najbolje pokazati oni kojima je zaista stalo do oboljele osobe. Obitelj
stoga ima vaznu ulogu u oporavku oboljelog ¢lana. Potpora bolesniku daje potrebnu snagu, ali
ukoliko ona izostane ili je pretjerana onda moZe i pogorsati zdravstveno stanje. Obiteljska
pozadina takoder utjeCe na zdravlje pojedinca. Jedan dobar i1 funkcionalni sustav podrske ima
mnoge prednosti, dok nedostatak iste, moze pogorsati ve¢ postojece simptome. Nedostatak
razgovora o bolesti takoder moze biti problem jer konflikti koji se ne rjeSavaju izazivaju
napetost u cijeloj obitelji, a to moze dovesti do depresije, tjelesnog oboljenja ili pogorsanja
ve¢ postojece bolesti. Najvaznije je da oboljela osoba osjeca da je obitelj pored nje. Bilo da se
radi o posjeti tijekom boravka u bolnici, telefonskom razgovoru ili pratnja oboljelog k
lije¢niku. Emocionalna potpora smanjuje stres i njegove posljedice i osnazuje borbu protiv
bolesti. Medutim, i tu se moZze pretjerati ako se sve radi umjesto bolesnog ¢lana. Korisno je
oboljelog ¢lana okupirati zadacima i1 odgovornostima (sukladno zdravstvenom stanju i
mogucnostima) kako bi potvrdili da je potreban i ravnopravan ¢lan obitelji bas kao i ostali
(Purasov, 2017). Kada se u obitelji postavi dijagnoza maligne bolesti, dolazi do niza
pretezito negativnih emocija poput straha, nevjerice, bijesa 1 panike. TeSko je prihvatiti da se
to dogada bas bliskoj osobi, ali sve su to prirodne reakcije koje ne treba skrivati niti ih se
sramiti. U takvim trenucima, psiholoSka podrska je klju¢na, a najvazniju ulogu u pruzanju te
podrske oboljelom imaju upravo obitelj i1 prijatelji. Suosjecanje, briga, razumijevanje i
pazljivo sluSanje Cetiri su najbitnije stvari koje osoba suocena s boles¢u treba osjetiti od svojih

bliznjih. Cesto se dogada da oboljela osoba Zeli zadrzati svoje emocije za sebe, no vazno je
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naglasiti da su te emocije i misli potpuno opravdane te je klju¢no imati nekoga tko ¢e ih
razumjeti. Proces prihvacanja bolesti nije jednostavan i zahtijeva vrijeme, ne samo za oboljelu
osobu, ve¢ i za njenu obitelj 1 prijatelje (Bajec, 2023). Za razliku od obitelji, prijatelji mogu
pruziti psihosocijalnu podrSku na jednoj drugacijoj razini. "Prijateljstvo je vjerojatno
najuniverzalniji ljudski odnos. Uspostavlja se medu djecom, mladima i starima, medu ljudima
razli¢itih vjeroispovijesti, spola, druStvenog polozaja, politickog opredjeljenja, obrazovanja,
itd. Prijateljstvo moze nadici razlike i ne gledati na njih kao na ogranicenje, ve¢ kao priliku za
rast. Uspostavljanjem prijateljskih odnosa medu ljudima, svijet postaje ugodnijim mjestom za
zivot, stoga je prijateljstvo hvalevrijedan nacin na koji ljudi biraju Zivjeti zajednistvo."
(Kolovrat, 2017). Prijateljstvo je jedinstvena i izuzetno vazna vrsta odnosa, koja se razlikuje
od obiteljskih po dva glavna obiljezja. Prvo, prijateljstva su dobrovoljna. Za razliku od
obiteljskih ili radnih odnosa koji su obi¢no nametnuti pojedincu, prijatelje biramo sami i
dobrovoljno provodimo vrijeme s njima. Drugo, prijateljstva imaju personalisticki fokus u
kojem dolazimo do spoznaje i gledamo na svoje prijatelje kao na “cjelovite osobe", a ne samo
kao na osobe koje zauzimaju odredene uloge. Razumijevanje zdravstvenih prednosti
prijateljstava moze pojedincima pruziti osjecaj sigurnosti, zaStite i podrSke protiv raznih
zivotnih neizvjesnosti. Ti osjec¢aji sli¢ni su osjecaju sigurnosti kojeg imamo kada primamo
medicinska cjepiva za proaktivnu prevenciju bolesti. Prijatelji su takoder vanjski odraz
dijelova nase osobnosti, Sto nam pruza priliku da dublje razumijemo vlastito mjesto i
ponasanje. Psihosocijalna podrska koju prijatelji pruzaju vodi pozitivnom mentalnom zdravlju
na izravan i linearan nacin. Prema ovoj perspektivi, pozitivno mentalno zdravlje rezultat je
zdravih meduljudskih interakcija unutar socijalnih mreza podrSke. Kvaliteta mentalnog
zdravlja proporcionalna je stvarnoj podrSci koja se pruza ili prima, uz to kako se percipira
dostupnost podrske unutar vlastite mreze. Osnovna pretpostavka ove pozicije je da "podrzana
osoba" ima viSe prilika za razvoj 1 usvajanje zdravih ponaSanja i1 stavova kao rezultat
modeliranja i prikazivanja pozeljnih karakteristika unutar socijalne mreze podrske (Sias i

Bartoo, 2007).
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6.2.3. Udruge

Udruge takoder mogu biti vrlo koristan izvor informacija i dobivanja odredenog oblika
psihosocijalne podrske kod oboljelih. Udruga je prema definiciji Zakona o udrugama iz
1997.godine, svaki oblik dobrovoljnog udruzivanja vise gradana i pravnih osoba sa sjediStem
u Republici Hrvatskoj koji se, radi zastite i promicanja zajedni¢kih ekoloskih, gospodarskih,
humanitarnih, informacijskih, kulturnih, etnickih 1 nacionalnih, prosvjetnih, socijalnih,
strukovnih, Sportskih, tehnickih, zdravstvenih, znanstvenih 1 drugih interesa i ciljeva te
njihovih uvjerenja, bez namjere stjecanja dobiti, podvrgavaju pravilima koja ureduju ustroj i

djelovanje toga oblika udruzivanja, ako zakonom nije druk¢ije odredeno.

U Republici Hrvatskoj postoji mnostvo udruga koje pruzaju psihosocijalnu podrsku osobama
oboljelima od odredenog vrsta karcinoma. Neke od udruga koje se bave pruzanjem razli¢itih
oblika podrske onkoloskim bolesnicima a usko su vezane i uz dijagnozu tumora na mozgu su:
Glia- hrvatska udruga za oboljele od tumora mozga, Hrvatska liga protiv raka i Hrvatsko
drustvo za tumore glave i vrata. Sve ove udruge pruzaju velik broj korisnih informacija vezaih
uz samu dijagnozu, proces lijeCenja i oporavka a nude i razli¢ite oblike podrSke oboljelima i

njihovim obiteljima.

Glia - hrvatska udruga za oboljele od tumora mozga je neprofitna udruga sa sjedistem u
Zagrebu, osnovana 2014.godine. Prva je udruga koja okuplja oboljele od tumora mozga u
Republici Hrvatskoj. U rad same udruge uklju¢eni su pacijenti i ¢lanovi njihovih obitelji te
medicinski stru¢njaci razli¢itih profila. Bave se promicanjem zdravstvenog odgoja pucanstva
radi u¢inkovite borbe protiv tumora SZS-a putem letaka i broSura u svrhu $to ranijeg
otkrivanja bolesti, poboljsanja kvalitete Zivota i njegova produljenja. Takoder se bave
okupljanjem informacija, obavjestavanjem i edukacijom oboljelih i lije¢enih od tumora SZS-a
te njihovih obitelji o pravnim, socijalnim, zdravstvenim i psiholoskim pitanjima. Ciljevi ove
udruge su suradnja pri struénom usavr$avanju zdravstvenih djelatnika na podru¢ju onkologije
srediSnjeg Ziv€anog sustava, podizanje svijesti o vaznosti prevencije i ranog otkrivanja tumora
srediSnjeg zivéanog sustava sukladno pravilima suvremene medicinske znanosti i struke,
predlaganje 1 suradnja pri ostvarivanju stru¢nih 1 znanstvenih sastanaka iz podrucja onkologije
srediSnjeg Ziv€anog sustava te upucivanje svojih ¢lanova i drugih zdravstvenih djelatnika na

takve sastanke i ostale oblike usavrSavanja te okupljanje oboljelih od tumora srediSnjeg
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ziv€anog sustava i njihovih obitelji radi pruzanja dodatne podrske tijekom i nakon lijecenja

( Hrvatska udruga za oboljele od tumora mozga Glia, 2024).

Hrvatska liga protiv raka najstarija je udruga za borbu protiv raka na prostorima Republike
Hrvatske te je ucinila ogroman doprinos u razvoju onkologije u Hrvatskoj. Njezine su
aktivnosti 1 uéinci po miSljenju mnogih stru¢njaka veliki 1 Cesto puta nezamjenjivi jer je
mobilizirala ne samo brojne stru¢njake iz onkologije i srodnih struka u borbi protiv raka ve¢ i
brojne humaniste 1 ljude dobre volje koji su davali i daju znacajan doprinos u poboljSanju
onkoloske zaStite u Hrvatskoj. Osnovna podrucja djelovanja ove udruge su edukacija
pucanstva o na¢inima zaStite od zlo¢udnih bolesti, edukacija lije¢nika, izdavacka djelatnost,
klubovi lijeenih bolesnika, pomo¢ u nabavi opreme, programi koje financira Ured za udruge
Vlade RH (Hrvatska liga protiv raka, 2024).

Hrvatsko drustvo za tumore glave i vrata udruga je osnovana 2015. godine s ciljem
okupljanja u svoje Clanstvo 1 organiziranja trajnog stru¢nog usavrSavanja 1 izobrazbe
zdravstvenih djelatnika iz podrucja koja obuhvacaju bolesti (tumore) glave 1 vrata. Sukladno
cilju, udruga djeluje na podrucju zastite zdravlja a obavlja sljedece djelatnosti: informiranje i
edukacija oboljelih u vidu pruzanja informacija i edukacija oboljelima od tumora glave i vrata
o zdravstvenim, pravnim, socijalnim i psihosocijalnim pitanjima, podizanje svijesti gradana o
vaznosti prevencije 1 ranog otkrivanja bolesti glave i vrata, te informiranje o moguénostima
kvalitetnog lijeCenja, odrzavanje internetske stranice kao osnovnog sredstva komunikacije,
suradnja s istovrsnim i sli¢nim udrugama i organizacijama, kao i sa zdravstvenim, socijalnim i
drugim ustanovama u zemlji 1 inozemstvu kroz zajednicke akcije, poticanje i odrzavanje
suradnje sa zdravstvenim djelatnicima organiziranjem zajednickih sastanaka i stru¢nih
skupova, organiziranje savjetovanja 1 provodenje edukacije zdravstvenih djelatnika,
provodenje izdavacke djelatnosti u skladu sa Zakonom, organizacija i provodenje znanstvenih
1 struénih medicinskih projekata. Na svojim stranicama takoder pruzaju velik broj informacija
vezan uz sam proces bolesti i oblike lije€enja 1 oporavka te navode simptome koji najcesce
ukazuju na postojanje tumora na podrucju glave 1 vrata koji mogu osobu potaknuti na
javljanje lije¢niku obiteljske medicine za daljnje pretrage (Hrvatsko drustvo za tumore glave i

vrata, 2024).
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7. EDUKACIJSKO- REHABILITACIJSKA PODRSKA OSOBAMA S
TUMORIMA MOZGA

Edukacijski rehabilitator moze znacajno doprinijeti kvaliteti zivota pacijenta, ne samo kroz
izravni kontakt, ve¢ i putem aktivnosti i interakcije s osobljem. Snazna podrska edukacijskog
rehabilitatora klju¢na je jer moze ukljucivati sljedece uloge: pruzanje psihosocijalne podrske,
individualnu i grupnu podrsku, poticanje razvoja samopouzdanja i strategija suoCavanja,
davanje konstruktivne povratne informacije tijekom lijeCenja, promociju interdisciplinarnog
pristupa, konstruktivno rjeSavanje sukoba te suradnju s obitelji pacijenta. Ova podrSka moze
se prosiriti 1 na ¢lanove obitelji, pomazu¢i im u rjeSavanju briga i problema, ¢ime se takoder
poboljsava kvaliteta Zivota cijele obitelji. Kvaliteta Zivota je individualna za svakog pacijenta,
a programi edukacijske rehabilitacije mogu imati pozitivan utjecaj kroz razli¢ite intervencije,
od psihosocijalnih programa podrSske do art-ekspresivnih terapija. Stanje pacijenta, njegovi
simptomi 1 izazovi s kojima se suoCava redovito se procjenjuju, a planiraju se intervencije s
ciljem povecanja kvalitete Zivota i olakSavanja reintegracije u svakodnevni zivot. Uspostavom
grupa podrske i edukacijom o bolesti i njenom lije¢enju, ovakav oblik podr§ke moze znacajno

poboljsati kvalitetu zivota pacijenta (Juri¢, Jonji¢ i Milicevi¢ 2016, prema Lusi¢, 2020).

Radi poticanja istrazivanja, edukacije stru¢njaka te unaprjedenja suradnje s nacionalnim i
medunarodnim institucijama, 1992. godine osnovana je Hrvatska udruga za psihosocijalnu
onkologiju (HUPO) pri Odsjeku za motoricke poremecaje i kroni¢ne bolesti na Edukacijsko-
rehabilitacijskom fakultetu Sveucilista u Zagrebu. Osnivanje HUPO-a inspirirano je radom
Europskog drustva za psihosocijalnu onkologiju (ESPO), osnovanog 1986. u Leidenu. HUPO,
u suradnji s Hrvatskom ligom protiv raka, Medunarodnom unijom za borbu protiv raka
(UICC) iz Zeneve, te s Odsjekom za motoricke poremecaje, kroni¢ne bolesti i art terapije na
maticnom Fakultetu, kao 1 s drugim sveudiliSnim, klinickim institucijama i udrugama u
Hrvatskoj 1 inozemstvu, aktivno promice ovo interdisciplinarno podrucje. Cilj je jacanje
profesionalnog identiteta i kompetencija stru¢njaka u podrucju edukacijsko-rehabilitacijskih
znanosti. Uz podrsku UICC-a, u prostorima Hrvatske lige protiv raka u Klinici za tumore u
Zagrebu, osnovan je Centar za psihosocijalnu onkologiju i rehabilitaciju, kao i Kabinet za
sofrologiju i komplementarne potporne terapije. Misija je UICC-a i Hrvatske udruge za
psihosocijalnu onkologiju, razvoj i razmjena stru¢nih znanja s ciljem prevencije, edukacije te
prenosenja znanstvenih dostignuéa u klini¢ka istrazivanja 1 podrucje kompetencija stru¢njaka

iz edukacijsko-rehabilitacijskih znanosti, koji su profesionalno zainteresirani za razliCite
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aspekte malignih oboljenja, lijeCenja i1 rehabilitacije. U svijetu postoji niz nacionalnih i
medunarodnih udruga te specijaliziranih odjela pri klinickim 1 sveuciliSnim institucijama, koji
dijele zajednicki cilj: razvijanje sustavnih programa prevencije, iniciranje i provodenje
istrazivackih projekata, poticanje interdisciplinarne suradnje, kreiranje multidimenzionalnih
programa psihosocijalne rehabilitacije oboljelih od raka i ¢lanova njihovih obitelji, te
promicanje svijesti o potrebama onkoloskih bolesnika. Takoder, znacajna paznja posvecuje se
edukaciji stru¢njaka iz medicinskih i drugih disciplina koje mogu pruziti psihosocijalnu
podrsku u procesu edukacije, lijeCenja 1 rehabilitacije oboljelih od raka. Strucna i
kompetentna psihoemocionalna, psihosocijalna, individualna ili grupna podrSska moZe imati
znacajan utjecaj na odrZavanje Zivotne energije i borbu protiv bolesti. Misli, emocije i
ponasanje osobe usko su povezani s fizioloskim 1 fizickim promjenama. Primjerice, grupe
samopomo¢i, klubovi za osobe lijeCene od malignih bolesti te sustavna primjena
komplementarnih edukacijskih 1 terapijskih pristupa danas su Siroko prihvaéeni kao
integrativni 1 holisti¢ki, biopsihosocijalni 1 egzistencijalni pristupi. U tom kontekstu,
medunarodna suradnja postaje sve intenzivnija, posebno u interdisciplinarnom podrucju
edukacije i rehabilitacijskih znanosti, gdje psihosocijalna onkologija postupno stjeCe status
profesionalnog identiteta i sustava profesionalnin kompetencija (Martinec, Miholi¢ i Stepan-
Giljevic, 2012).
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8. ZAKLJUCAK

Bez obzira na vrstu, veli¢inu ili maligni potencijal tumora na mozgu, svaka osoba koja se
suocava s ovom dijagnozom moze imati velike posljedice na raznim Zivotnim razinama.
Takve posljedice mogu ukljucivati znacajne fizicke i emocionalne izazove, promjene u
svakodnevnim aktivnostima, odnosima s obitelji i prijateljima, kao i promjene u
profesionalnom zivotu. Mentalno zdravlje i kvaliteta Zivota Cesto su duboko pogodeni, a
podrska 1 razumijevanje od strane bliskih osoba, kao 1 pristup odgovaraju¢oj medicinskoj 1
psihosocijalnoj pomo¢i, kljuéni su za suocavanje s ovim izazovima i ocuvanje Sto boljeg
zivotnog standarda. U tom kontekstu, integrirani pristupi lijecenju koji ukljucuju ne samo
medicinski, ve¢ 1 psiholoSki 1 socijalni aspekt, mogu znacajno doprinijeti cjelokupnom
blagostanju i prilagodbi na bolest. Psihosocijalna podrska koju pruzaju stru¢njaci klju¢na je za
cjelovito lijeCenje 1 oporavak oboljelih od tesSkih bolesti poput tumora na mozgu. Ova podrska
ne samo da pomaze pacijentima u suocavanju s emocionalnim 1 psiholoSkim izazovima, ve¢ i
poboljsava njihove Sanse za uspjeSan ishod lijeCenja. Struc¢njaci kroz individualne i grupne
terapije, edukaciju, te koordinaciju s obiteljima i zdravstvenim timovima, osiguravaju da
pacijenti imaju potrebne alate i resurse za odrzavanje mentalne i emocionalne stabilnosti.
Time se ne samo unaprjeduje kvaliteta zivota pacijenata, ve¢ se 1 potic¢e njihova otpornost,
omogucujuci im da se lakse nose s boles¢u i procesom lijecenja. Psihosocijalna podrska stoga
nije samo dodatak medicinskom tretmanu, ve¢ njegov integralni dio, koji doprinosi
holistickom pristupu zdravstvenoj skrbi. Edukacijski rehabilitator moZe pomo¢i pacijentima u
prevladavanju kognitivnih i funkcionalnih izazova koje tumor mozga moze uzrokovati. Kroz
ciljane rehabilitacijske programe, rehabilitator radi na oCuvanju i1 poboljSanju kognitivnih
sposobnosti, poti¢e prilagodbu novim okolnostima te podrzava pacijente u procesu
reintegracije u svakodnevne aktivnosti i druStvenu sredinu. Integracija rehabilitatora u tim za
njegu pacijenata omogucava holisticki pristup lije€enju, koji uzima u obzir ne samo fizicke,
ve¢ 1 emocionalne, kognitivne i druStvene potrebe pacijenata. Takav pristup ne samo da
poboljSava psiholoSku i funkcionalnu dobrobit pacijenata, ve¢ moZe pozitivho utjecati na
ishode lijecenja i kvalitetu Zivota, ¢ineci psihosocijalnu podrsku i rehabilitaciju neizostavnim

dijelom sveobuhvatne skrbi za osobe s tumorima mozga.
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